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A C K N O W L E D G M E N T S  
W e  w i s h  t o  a c k n o w l e d g e  t w o  p e o p l e  w h o  h a v e  b e e n  v e r y  h e l p f u l  i n  
t h e  d e v e l o p m e n t  o f  t h i s  p r a c t i c u m .  W e  a r e  t h a n k f u l  f o r  t h e  ass~stance o f  
C o n s t a n c e  H a n f ,  P h . D .  i n  P s y c h o l o g y ,  P r o f e s s o r  o f  M e d i c a l  P s y c h o l o g y  a n d  ·  
C C D  a n d  J o h n  K e i t e r ,  P h . D .  i n  P h i l o s o p h y  o f  E d u c a t i o n ,  R e s e a r c h  A s s o c i a t e  
a t  C C D .  D i s c u s s i o n s  h e l d  w i t h  t h e m  l e d  t o  t h e  c o n c e p t  o f  i s s u e s  p r o f e s -
s i o n a l s  h a v e  t o  d e a l  w i t h  i n  w o r k i n g  w i t h  c e r e b r a l  p a l s i e d  i n d i v i d u a l s .  
W e  a r e  g r a t e f u l  f o r  t h e i r  s u g g e s t i o n s  a n d  e n c o u r a g e m e n t .  
W e  a l s o  w i s h  t o  t h a n k  o u r  i n t e r v i e w e e s  w h o  g a v e  o f  t h e i r  t i m e  t o  
h e l p  u s  b r o a d e n  o u r  u n d e r s t a n d i n g  o f  c e r e b r a l  p a l s y .  
F i n a l l y ,  w e  e x t e n d  o u r  t h a n k s  t o  B u d  T h o u n e ,  A d u l t  S e r v i c e  D i r e c t o r  
o f  U n i t e d  C e r e b r a l  P a l s y ,  P o r t l a n d ,  O r e g o n  f o r  h e l p i n g  u s  t o  a r r a n g e  t h e  
i n t e r v i e w s  a n d  f o r  a n s w e r i n g  o u r  m a n y  q u e s t i o n s .  
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C H A P T E R  I  
I N T R O D U C T I O N  
T h i s  p r a c t i c u m  i s  t h e  r e s u l t  o f  o u r  p a r t i c i p a t i o n  w i t h  a  g r a n t  o f  
n a t i o n a l  s i g n i f i c a n c e  f r o m  t h e  D e v e l o p m e n t a l  D i s a b i l i t i e s  O f f i c e .  T h e  
p r o j e c t ' s  i n q u i r y  i s  t o  d e s c r i b e  t h e  a g i n g  a n d  a g e d  d e v e l o p m e n t a l l y  
d i s a b l e d  a n d  t o  d e v e l o p  p r o f e s s i o n a l  c u r r i c u l a  b a s e d  u p o n  t h e  f i n d i n g s .  
T h i s  g r a n t  w a s  a w a r d e d  t o  t h e  C r i p p l e d  C h i l d r e n ' s  D i v i s i o n  o f  t h e  
U n i v e r s i t y  o f  O r e g o n  H e a l t h  S c i e n c e s  C e n t e r  i n  1 9 7 6 .  O u r  i n v o l v e m e n t  w i t h  
t h e  g r a n t  o c c u r r e d  i n  c o n j u n c t i o n  w i t h  o u r  f i e l d  p l . a c e m e n t  a t  C r i p p l e d  
C h i l d r e n ' s  D i v i s i o n ,  h e r e a f t e r  a b b r e v i a t e d  a s  C C D .  D u r i n g  t w o  q u a r t e r s  
w o r k  o n  t h e  p r o j e c t  w e  t o u c h e d  o n  o n e  s . e g m e n t  o f  t h e  b r o a d  s c o p e  o f  t h i s  
t h r e e  y e a r  g r a n t .  A  b r i e f  o v e r v i e w  o f  t h i s  g r a n t  w i l l  i n d i c a t e  o u r  
l e a r n i n g  e x p e r i e n c e  o n  i t .  
T h i s  g r a n t  i s  o n e  o f  f i v e  a w a r d e d  t o  U n i v e r s i t y  A f f i l i a t e d  P r o g r a m s .  
T h e  p r o j e c t  h a s  h a d  a  p r i m a r y  s t a f f  o f  t w o  i n d i v i d u a l s :  C o n s t a n c e  H a n f ,  
P h . D .  a n d  J o h n  K e i t e r ,  P h . D .  T h e s e  i n d i v i d u a l s  d i r e c t e d  a n d  s u p e r v i s e d  
o u r  a c t i v i t y  a s  d e s c r i b e d  b e l o w .  
T h e r e  a r e  t h r e e  m a j o r  o b j e c t i v e s  f o r  t h e  g r a n t :  1 )  t o  c o n d u c t  a  
c o m p r e h e n s i v e  s u r v e y  o f  t h e  a g i n g  a n d  t h e  a g e d  p o p u l a t i o n ,  2 )  t o  d e v e l o p  
c u r r i c u l a  f o r  t h e  t r a i n i n g  o f  h e a l t h - c a r e  p r o f e s s i o n a l s  a n d  3 )  t o  c o n s u l t  
a t  t h e  s u p e r v i s o r y  l e v e l  w i t h  n a t i o n a l ,  s t a t e  a n d  c o m m u n i t y  a g e n c i e s .  T h e  
d e v e l o p m e n t a l l y  d i s a b l e d  p o p u l a t i o n  s t u d i e d  b y  t h e  g r a n t  i n c l u d e s  c e r e b r a l  
p a l s i e d  i n d i v i d u a l s  o v e r  t w e n t y - o n e  y e a r s  o f  a g e  a n d  m e n t a l l y  r e t a r d e d  
. . . . . . . . . . . .  - . . . . . . . . . .  _ . . .  . .  _  . . . . . . . . . . . . . . . . .  . . .  
i n d i v i d u a l s  o v e r  f o r t y  y e a r s  o f  a g e .  S i n c e  o t h e r  g r o u p s  a r e  a l r e a d y  
i n v e s t i g a t i n g  t h e  e p i l e p t i c  p o p u l a t i o n ,  t h i s  p r o j e c t  d o e s  n o t  i n c l u d e  
t h e m .  O u r  p r a c t i c u m  t h r u s t  s p e c i f i c a l l y  d e a l t  w i t h  c e r e b r a l  p a l s i e d ,  
s o m e t i m e s  a b b r e v i a t e d  C P , .  a d u l t s .  
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T h e  C r i p p l e d  C h i l d r e n ' s  D i v i s i o n  o f  t h e  U n i v e r s i t y  o f  O r e g o n  H e a l t h  
S c i e n c e s  C e n t e r  ( U O H S C )  h a s  b e e n  c o n d u c t i n g  o u t r e a c h  e f f o r t s ,  e v a l u a t i o n s ,  
a n d  p r o v i d i n g  s p e c i f i c  s e r v i c e s . f o r  c e r e b r a l  p a l s i e d  indivi~uals f o r  a l m o s t  
f i f t y  y e a r s .  U s i n g  t h i s  v a s t  r e s o u r c e  o f  i n f o r m a t i o n  a b o u t  O r e g o n ' s  
c e r e b r a l  p a l s y  p o p u l a t i o n  w e  b e g a n  o u r  e f f o r t s  t o w a r d  l o c a t i n g  t h e  a d u l t  
c e r e b r a l  p a l s y  p o p u l a t i o n  f r o m  o l d  f i l e s  a t  C C D .  W e  r e c o r d e d  d e m o g r a p h i c  
d a t a  o n  a l l  p a t i e n t s  w h o  w e r e  d i a g n o s e d  a s  h a v i n g  c e r e b r a l  p a l s y  a n d  w h o s e  
b i r t h d a t e s  i n d i c a t e d  t h a t  t h e y  w e r e  o v e r  t w e n t y - o n e .  A p p r o x i m a t e l y  7 0 0  
i n d i v i d u a l s ,  w i t h  b i r t h d a t e s  f r o m  1 9 2 8  t o  1 9 5 1 ,  w e r e  r e c o r d e d .  
O u r  e f f o r t s  t o  f i n d  c u r r e n t  a d d r e s s e s  f o r  t h e s e  p e o p l e  t o o k  u s  
t h r o u g h  p h o n e  b o o k s  f o r  t h e  s t a t e  o f  O r e g o n ,  l i s t s  o f  p a t i e n t s  a t  F a i r v i e w  
a n d  E a s t e r n  O r e g o n  S t a t e  H o s p i t a l ,  a n d  a s s i s t a n c e  f r o m  t h e  U n i t e d  C e r e b r a l  
P a l s y  A s s o c i a t i o n  o f  N o r t h w e s t  O r e g o n .  M e a n w h i l e ,  w e  w e r e  w o r k i n g  o n  
a  q u e s t i o n n a i r e  t h a t  w o u l d  d e s c r i b e  t h e  l i v e s  o f  t h e s e  i n d i v i d u a l s .  T h e  
s e a r c h  f o r  t h e s e  a d u l t s  h a s  n o t  y e t  b e e n  c o m p l e t e d .  
C C D  r e c o r d s  w e r e  a l s o  u s e d  t o  o b t a i n  a  p i c t u r e  o f  h o w  d i f f e r e n t  
d i s c i p l i n e s  a f f e c t e d  t h e  C P  i n d i v i d u a l s  t h e y  e n c o u n t e r e d .  U s i n g  a  r a n d o m  
s a m p l e  o f  t h e  c e r e b r a l  p a l s y  c a s e s  f o u n d ,  w e  w e n t  t h r o u g h  t h e  m e d i c a l  
r e c o r d s  t a l l y i n g  t h e  t y p e s  o f  c o m m e n t s  a n d  a c t i o n s  r e c o r d e d  a n d  t h e  
p r o f e s s i o n  o f  t h e  p e r s o n  r e c o r d i n g .  T h i s  w i l l  b e  u s e d  t o  a s c e r t a i n  w h a t  
f a c e t s  o f  t h e  p a t i e n t s '  l i v e s  w e r e  o f  c o n c e r n  t o  w h i c h  p e o p l e .  
O v e r  t h e  y e a r s ,  G e o r g e  C o t t r e l l ,  M . D . ,  a n  o r t h o p e d i c  s u r g e o n  i n v o l v e d  
w i t h  C C D ,  r e c o r d e d  o n  f i l m  s o m e  o f  h i s  p a t i e n t s '  g a i t  p r o b l e m s .  I t  w a s  
d e c i d e d  t h a t  t h e s e  f i l m s  w o u l d  b e  u s e f u l  i n  t h e  d e v e l o p m e n t  o f  t r a i n i n g  
c u r r i c u l a ,  e s p e c i a l l y  s i n c e  h e  w a s  i n t e r e s t e d  i n  c o n t a c t i n g  t h e s e  s a m e  
i n d i v i d u a l s  t o  v i d e o - t a p e  t h e m  a s  a d u l t s .  T a p i n g  s e s s i o n s  p r o v i d e d  a n  
o p p o r t u n i t y  f o r  u s  t o  m e e t  a d u l t s  w i t h  c e r e b r a l  p a l s y  a n d  t o  u s e  o u r  
q u e s t i o n n a i r e .  
P r i o r  t o  i n t e r v i e w i n g  e a c h  p e r s o n ,  w e  r e a d  t h e i r  m e d i c a l  c h a r t s .  
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A l l  o f  t h e s e  i n d i v i d u a l s  h a d  b e e n  s e e n  a t  C C D  d u r i n g  c h i l d h o o d .  T h e s e  
r e c o r d s  p r o v i d e d  m e d i c a l ,  s o c i a l  a n d  e d u c a t i o n a l  h i s t o r y  f r o m  p r e - s c h o o l  
y e a r s  t o  a g e  t w e n t y - o n e .  W e  c o n d e n s e d  t h e  i m m e n s e  a m o u n t  o f  m a t e r i a l  
c o n t a i n e d  i n  t h e s e  r e c o r d s  i n t o  c a s e  h i s t o r i e s .  A  b a c k g r o u n d  w a s  g a i n e d  
t h a t  w a s  u p d a t e d  d u r i n g  i n t e r v i e w s .  T h e  c h i l d h o o d  h i s t o r i e s  w e r e  o f  
e x t r e m e  b e n e f i t  i n  g i v i n g  a  p e r s p e c t i v e  o n  t h e  l i f e  c i r c u m s t a n c e s  u n i q u e  
t o  h a v i n g  c e r e b r a l  p a l s y .  F r o m  t h e  c h i l d h o o d  b a c k g r o u n d  a n d  e v e n t u a l  
f u n c t i o n i n g  a s  a n  a d u l t  w e  w e r e  a b l e  t o  l e a r n  a b o u t  p r o b l e m s ,  r e a l i t i e s  
a n d  n e e d s  o f  t h e s e  C P  i n d i v i d u a l s .  A c c e s s  t o  t h e s e  o f t e n  d r a m a t i c  l i f e  
h i s t o r i e s  p r o v i d e d  a n  i m p o r t a n t  l e a r n i n g  e x p e r i e n c e  f o r  u s .  
A d d i t i o n a l l y ,  w e  i n t e r v i e w e d  o t h e r  a d u l t  C P  i n d i v i d u a l s ,  s o m e  w h o  
w e r e  m a r r i e d .  T h e  i n f o r m a t i o n  a n d  i m p r e s s i o n s  g a t h e r e d  f r o m  t h e s e  i n t e r -
v i e w s  b r o u g h t  o u t  m a n y  i s s u e s .  A l t h o u g h  h a r d l y  a  r e s e a r c h  s a m p l e ,  t h e  
n i n e  a d u l t s  w e  i n t e r v i e w e d  d i d  s h a r e  s o m e  s i m i l a r  p r o b l e m s  a n d  e x p e r i e n c e s .  
T h r o u g h  t h e  i n f o r m a t i o n  o b t a i n e d ,  r e s p o n s e s  t o  t h e  q u e s t i o n n a i r e ,  a n d  t h e  
l i f e  h i s t o r i e s  o f  t h e s e  a d u l t s , w e  r a i s e d  t h e  f o l l o w i n g  i s s u e s :  1 )  B i r t h  
o f  a  c h i l d  t o  a  h a n d i c a p p e d  c o u p l e ,  2 )  R i g h t s  v e r s u s  p r i v i l e g e s  o f  t h e  
h a n d i c a p p e d ,  3 )  S e x u a l i t y  o f  t h e  h a n d i c a p p e d ,  4 )  M a i n s t r e a m i _ n g ,  5 )  S o c i a l  
r e t a r d a t i o n  o f  h a n d i c a p p e d  i n d i v i d u a l s ,  6 )  B e n e f i t s  v e r s u s  d e f i c i t s  i n  
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t h e  p r o v i s i o n  o f  s e r v i c e s ,  7 )  S c h o o l s  f o r  t h e  h a n d i c a p p e d  v e r s u s  p u b l i c  
s c h o o l  s e t t i n g s ,  8 )  R i g h t s  o f  t h e  c h i l d ,  9 )  T h e  r e s u l t  o f  h e a l t h  s e r v i c e s  
p r o v i d e d  o v e r  t h e  y e a r s  a n d  1 0 ) .  S o c i e t a l  r e s p o n s i b i l i t y  f o r  t h e  h a n d i c a p p e d .  
F r o m  t h e s e  i s s u e s  w e  s e l e c t e d :  1 )  S e r v i c e s  f o r  C e r e b r a l  P a l s i e d  I n d i v i -
d u a l s ,  2 )  C o m m u n i c a t i o n  D i f f i c u l t i e s  a n d  O t h e r  B a r r i e r s  t o  N o r m a l i z a t i o n  
f o r  C e r e b r a l  P a l s i e d  a n d  3 )  B i r t h  o f  a  C h i l d  t o  a  C e r e b r a l  P a l s i e d  C o u p l e ,  
a s  b e i n g  t h e  a r e a s  m o s t  p e r t i n e n t  t o  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  a t t e m p t i n g  t o  
s e r v e  t h e  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n .  
C H A P T E R  I I  
S E R V I C E S  F O R  C E R E B R A L  P A L S I E D  I N D I V I D U A L S  
I N T R O  D U  C T I  O N  
T h e  m a i n  f o c u s  o f  t h e  q u e s t i o n n a i r e  u s e d  i n  t h e  i n t e r v i e w s  w i t h  t h e  
a d u l t s  h a v i n g  c e r e b r a l  p a l s y  w a s  o n  t h e  s e r v i c e s  t h e y  r e c e i v e d  i n  t h e  
p a s t  a n d  w e r e  r e c e i v i n g  a t  t h e  t i m e  o f  t h e  i n t e r v i e w .  T h e  q u e s t i o n n a i r e  
a t t e m p t e d  t o  d e t e r m i n e  n o t  o n l y  w h a t  s e r v i c e s  h a d  b e e n  a v a i l a b l e ,  b u t  
a l s o  w h i c h  o n e s  w e r e  c o n s i d e r e d  t o  h a v e  b e e n  m o s t  o r  l e a s t  h e l p f u l  b y  
t h e s e  i n d i v i d u a l s .  T h i s  a p p r o a c h  a l l o w e d  u s  t o  b e  a w a r e  o f  t h e  h u m a n  s i d e  
o f  t h e  p r o v i s i o n  o f  s e r v i c e s  i n s t e a d  o f  t h e  q u a n t i t a t i v e  s i d e .  I t  b r o u g h t  
o u t  i n d i v i d u a l  f e e l i n g s  a b o u t  a n d  r e a c t i o n s  t o  s e r v i c e s ,  w h i c h  i n  t u r n  
r a i s e d  s o m e  q u e s t i o n s  a n d  i s s u e s  a b o u t  w h a t  s e r v i c e  i s  o f f e r e d ,  w h o  
d e t e r m i n e s  w h a t  t h e  p e r s o n  w i t h  c e r e b r a l  p a l s y  w i l l  r e c e i v e  i n  s e r v i c e s ,  
w h a t  t h e  b e s t  a l t e r n a t i v e s  a r e  a n d  w h a t  t h e  p r e s e n t  n e e d s  o f  a d u l t s  w i t h  
c e r e b r a l  p a l s y  a p p e a r  t o  b e .  
T h i s  c h a p t e r  ~ddresses t h e s e  c o n c e r n s  a s  i t  r e v i e w s  t h e  s e r v i c e s  
t h e  i n t e r v i e w e d  C P ' s  r e c e i v e d  a s  c h i l d r e n  a n d  a s  a d u l t s . ·  S o m e  o f  t h e  
i n f o r m a t i o n  d i s c u s s e d  h e r e  w a s  o b t a i n e d  t h r o u g h  r e v i e w  o f  U n i v e r s i t y  o f  
O r e g o n  H e a l t h  S c i e n c e  C e n t e r ,  C r i p p l e d  C h i l d r e n ' s  D i v i s i o n  c h a r t s  o f  
t h o s e  w e  i n t e r v i e w e d ,  b u t  m o s t  o f  t h e  i n f o r m a t i o n  w a s  p r o v i d e d  b y  t h e  
i n d i v i d u a l s  t h e m s e l v e s  b a s e d  o n  t h e i r  r e c a l l  o f  w h a t  t h e y  e x p e r i e n c e d .  
T h e r e f o r e ,  t h e  i n f o r m a t i o n  i s  o f t e n  s u b j e c t i v e  a n d  m a y  d i f f e r  f r o m  w h a t  
a c t u a l l y  o c c u r r e d .  I n  s o m e  c a s e s  t h i s  d i f f e r e n c e  c o u l d  b e  i d e n t i f i e d  
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a n d  c l a r i f i e d  b y  a  r e v i e w  o f  t h e  p e r s o n ' s  C C D  c h a r t ,  w h e r e a s  i n  o t h e r  
c a s e s  w e  f o u n d  n o  d i f f e r e n c e  b e t w e e n  w h a t  w a s  r e p o r t e d  b y  t h e  p e r s o n  a n d  
w h a t  w a s  i n  t h e  c h a r t .  O f t e n  w e  r e l i e d  s o l e l y  o n  t h e  p e r s o n ' s  m e m o r y  
a n d  w e r e  n o t  a b l e  t o  d e t e r m i n e  t h e  a c c u r a c y  o f  t h e  r e p o r t .  I t  i s  o u r  
b e l i e f  t h a t  t h i s  w i l l  n o t  d e t r a c t  f r o m  o u r  f i n d i n g s  b e c a u s e  i t  i s  w h a t  
w a s  s i g n i f i c a n t  t o  e a c h  i n d i v i d u a l  t h a t  i s  o f  c o n c e r n  h e r e ,  n o t  t h e  e x a c t  
c o u n t  o f  e v e r y  s e r v i c e  r e c e i v e d .  A l s o ,  m u c h  o f  t h e  i n f o r m a t i o n  o n  s e r -
v i c e s  p r e s e n t l y  a v a i l a b l e  t o  a d u l t s  w i t h  C P  w a s  p r o v i d e d  b y  B u d  T h o u n e ,  
A d u l t  Servic~ D i r e c t o r  o f  U n i t e d  C e r e b r a l  P a l s y  ( 1 1 ) .  
B e c a u s e  t h e r e  w e r e  i n t e r v i e w s  w i t h  s e v e n  i n d i v i d u a l s  a n d  o n e  c o u p l e  
t h i s  c h a p t e r  d o e s  n o t  a t t e m p t  a  c o m p r e h e n s i v e  r e v i e w  o f  t h e  s e r v i c e s  
o f f e r e d  t o  t h e  C P  a d u l t  p o p u l a t i o n  i n  t h i s  m e t r o p o l i t a n  a r e a .  I t  i s  a n  
a t t e m p t  t o  r a i s e  i s s u e s ,  a s  m e n t i o n e d  a b o v e ,  a n d  t o  h i g h l i g h t  t h e  h u m a n  
s i d e  o f  s e r v i c e  p r o v i s i o n .  A f t e r  r e a d i n g  t h i s  c h a p t e r  p e r h a p s  p r o f e s s i o n -
a l s  a n d  p a r a - p r o f e s s i o n a l s  w h o  d e a l  w i t h  c h i l d r e n  a n d  a d u l t s  w h o  h a v e  C P  
w i l l  b e  m o r e  a w a r e  o f  t h e  i m p l i c a t i o n s  o f  t h e i r  d e c i s i o n  r e g a r d i n g  s e r -
v i c e s  f o r  t h e s e  i n d i v i d u a l s  a n d  m o r e  s e n s i t i v e  t o  t h e  r i g h t  e a c h  C P  
p e r s o n  h a s  t o  b e  t r e a t e d  a s  a  f e e l i n g ,  t h i n k i n g  i n d i v i d u a l  w i t h  like~ a n d  
d i s l i k e s ,  o n e  w h o  m a y  w e l l  b e  c a p a b l e  o f  c o n t r i b u t i n g  t o  d e c i s i o n s  t h a t  
a r e  b e i n g  m a d e  a b o u t  h i m / h e r .  
S E R V I C E S  R E C E I V E D  A S  C H I L D R E N  
S u r g e r y  
A l l  o f  t h e  i n d i v i d u a l s  i n t e r v i e w e d  h a d  u n d e r g o n e  s u r g e r y  t o  c o r r e c t  
C P - r e l a t e d  p h y s i c a l  i m p a i r m e n t s  w h e n  t h e y  w e r e  c h i l d r e n .  T h e  s u r g i c a l  
p r o c e d u r e s  w e r e  o f t e n  a t t e m p t s  t o  s t r a i g h t e n  l e g s  t o  e n a b l e  t h e m  t o  w a l k ,  
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w h i l e  s o m e  o f  t h e  o p e r a t i o n s  w e r e  p e r f o r m e d  o n  t h e  a r m s  i n  t h e  a t t e m p t  
t o  m a k e  t h e m  m o r e  f u n c t i o n a l .  S e v e r a l  o f  t h e s e  p e o p l e  u n d e r w e n t  a  
s e r i e s  o f  o p e r a t i o n s  w h i c h  e n t a i l e d  ~ot o n l y  t i m e  s p e n t  i n  t h e  h o s p i t a l  
b u t  t i m e  s p e n t  i n  l e g  c a s t s .  O n e  m a n  u n d e r w e n t  s i x t e e n  o p e r a t i o n s  b e f o r e  
t h e  a g e  o f  t w e n t y - o n e  y e a r s  a n d  o n e  w o m a n  u n d e r w e n t  . t h r e e  m a j o r  o p e r a -
t i o n s  a s  a  c h i l . d ,  e a c h  f o l l o w e d  b y  a  m o n t h  i n  l e g  c a s t s .  T h e  m a n  i s  
a b l e  t o  w a l k  i n d e p e n d e n t l y ,  h o w e v e r ,  t h e  w o m a n  r e l i e s  o n  a  w h e e l c h a i r  
a l t h o u g h  s h e  w i l l  u s e  c r u t c h e s  a t  h o m e .  
T h e  d i f f e r e n c e  b e t w e e n  t h e  o u t c o m e s  o f  t h e s e  t w o  i n d i v i d u a l s  r a i s e s  
t h e  q u e s t i o n  a s  t o  h o w  h e l p f u l  t h e  s u r g i c a l  p r o c e d u r e s  w e r e .  T h e  a u t h o r s  
d o  n o t  h a v e  m e d i c a l  b a c k g r o u n d s  a n d  w i l l  n o t  a t t e m p t  t o  j u d g e  t h e  s u c c e s s  
o f  t h e s e  o r  o t h e r  o p e r a t i o n s .  H o w e v e r ,  t h e  o v e r a l l  e f f e c t  o f  t h e s e  
o p e r a t i o n s  u p o n  t h e  i n d i v i d u a l  a s  a  p e r s o n  s h o u l d  a l s o  b e  c o n s i d e r e d .  
T h e  g o a l  o f  m a n y  o f  t h e s e  s u r g e r i e s  w a s  t o  a c h i e v e  a m b u l a t i o n ,  b u t  a t  
w h a t  p r i c e ?  T h e s e  c h i l d r e n  u n d e r w e n t  i n n u m e r a b l e  s e p a r a t i o n s  f r o m  f a m i l y  
a n d  f r i e n d s  d u r i n g  t h e i r  s t a y  a t  t h e  h o s p i t a l ,  u n d o u b t e d l y  e x p e r i e n c e d  
m u c h  p a i n  a s  a  r e s u l t  o f  t h e  s u r g e r y ,  a n d  t h e n  w e r e  p l a c e d  i n  l e g  c a s t s  
f o r  u p  t o  a  m o n t h ,  l i m i t i n g  t h e i r  m o v e m e n t .  I n  t h e  c a s e  o f  o n e  b o y ,  
s u r g e r y  c a u s e d  h i m  a n  e m o t i o n a l  s e t b a c k  w h i c h  r e t u r n e d  h i m  t o  a  p r e v i o u s  
p a i n f u l  s t a t e .  I t  t o o k  s i x  m o n t h s  f o r  t h i s  s e t b a c k  t o  b e g i n  t o  d i s a p p e a r  
a n d  e i g h t e e n  m o n t h s  u n t i l  h e  f e l t  r e l a t i v e l y  s e c u r e  a g a i n .  T h e  s e c o n d  
o p e r a t i o n  w a s  c a n c e l l e d  b e c a u s e  o f  h i s  r e a c t i o n  t o  t h e  f i r s t  o n e .  S o m e  
o f  t h e  p e o p l e  w h o  h a d .  t h e s e  s u r g e r i e s  a r e  n o w  b a s i c a l l y  c o n f i n e d  t o  w h e e l -
c h a i r s .  W e r e  t h e s e  s u r g e r i e s  u n r e a l i s t i c  a t t e m p t s  t o  g e t  C P  c h i l d r e n  t o  
w a l k ?  W h a t  a b o u t  t h e  s u r g e r i e s  t h a t  d i d  h e l p  i n d i v i d u a l s  t o  w a l k ?  W a s  
t h e  t r a u m a  o f  s e p a r a t i o n  f r o m  f a m i l y  a n d  t h e  e n d u r a n c e . o f  l e g  c a s t s  
w o r t h  i t ?  
S o m e  o f  t h e  r e a c t i o n s  o f  t h o s e  w h o  e x p e r i e n c e d  s u c h  s u , r g e r y  w e r e  
t h a t !  i t  w a s  h e l p f u l ,  s o m e w h a t  h e l p f u l ,  o r  t h a t  o n e  o p e r a t i o n  w a s  u s e f u l  
w h i l e  a n o t h e r  w a s  n o t .  O n e  p e r s o n  c o n s i d e r e d  s u r g e r y  t h e  m o s t  h e l p f u l  
a s s i s t a n c e  h e  r e c e i v e d .  O n e  w o m a n ' s  c o m m e n t  w a s  t h a t  s h e  h a d  n o  i d e a  
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w h e t h e r  t h e  s u r g e r i e s  w e r e  i m p o r t a n t ,  b u t  s h e  w e n t  a l o n g  w i t h  t h e  d o c t o r  
b e c a u s e  h e  s a i d  t h e y  w e r e .  A n o t h e r  c o m m e n t  w a s  t h a t  t h e  s u r g e r i e s  w e r e  
e x p e r i m e n t s  a n d  t h a t  t h e  d o c t o r s  w e r e  s t i l l  l e a r n i n g  a b o u t  w h a t  w a s  
h e l p f u l .  
I t  s e e m s  f a i r  t o  s u m m a r i z e  t h e s e  v i e w s  b y  s t a t i n g  t h a t  t h e  m e d i c a l  
p r o f e s s i o n  w a s ,  a t  t h e  t i m e ,  t r y i n g  t o  d o  w h a t  i t  b e l i e v e d  n e c e s s a r y  t o  
e n a b l e  t h e s e  c h i l d r e n  t o  w a l k .  T h e  q u e s t i o n s  r a i s e d  a r e  w h e t h e r  t h a t  i s  
t h e  m o s t  i m p o r t a n t  g o a l  a n d  w h e t h e r  i t  i s  a  r e a l i s t i c  o n e  f o r  e a c h  C P  
c h i l d .  T h e  l i k e l i h o o d  t h a t  t h e  c h i l d  w i l l  b e  a b l e  t o  w a l k  a f t e r  t h e  
o p e r a t i o n  o r  o p e r a t i o n s  m u s t  b e  e v a l u a t e d  a g a i n s t  t h e  t r a u m a  t h e y  e n t a i l .  
B r a c e s  
W e a r i n g  b r a c e s  w a s  a n o t h e r  c o m m o n  e x p e r i e n c e  f o r  a l l  o f  o u r  i n t e r -
v i e w e e s .  T h e i r  r e a c t i o n s  t o  t h e  b r a c e s  r a n g e d  f r o m  t h e  t h o u g h t  t h a t  
t h e y  w e r e  a  l i t t l e  h e l p f u l  t o  t h e  c o m m e n t  t h a t  t h e y  w e r e  a  w a s t e  o f  t j m e .  
O t h e r  c o m m e n t s  w e r e  t h a t  t h e  b r a c e s  b r o k e  e a s i l y ,  t h a t  g e t t i n g  t h e m  o n  
w a s  t h e  w o r s t  p a r t  a n d  t h a t  t h e y  w e r e  t o o  h e a v y .  O n e  w o m a n  s t a t e d  s t r o n g l y  
s h e  w o u l d  r a t h e r  h a v e  h a d  t h e  f r e e d o m  t o  c r a w l  a n d  t o  m o v e  h e r  m u s c l e s  
h e r s e l f .  A n o t h e r  p e r s o n  s a i d  t h a t  t h e y  p i n c h e d ,  h u r t  a n d  w e r e  a  h e a d a c h e .  
H e  a d d e d  t h a t  h e  f i n a l l y  s a i d ,  
1 1
F o r g e _ t  i t ,
1 1  
a n d  d e c i d e d  t o  w o r k  h a r d e r  a t  
w a l k i n g  w i t h o u t  t h e m .  A n o t h e r  m a n  s a i d  w h e n  h e  w a s  y o u n g  h e  h a d  b r a c e s  
b u t  h e  t o o k  t h e m  b a c k  b e c a u s e  t h e y  w e r e  u n c o m f o r t a b l e  a n d  c u t  i n t o  h i s  
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s k i n .  A J t h o u g h  t h e r e  w a s  a  v a r i e t y  o f  r e s p o n s e s  t o  t h i s  e x p e r i e n c e  o f  
b r a c e s ,  t h e  a t t i t u d e s  w e r e  g e n e r a l l y  n e g a t i v e .  T h e  n e g a t i v i s m  a p p e a r e d  
r e l a t e d  t o  b o t h  d i s c o m f o r t  a n d  p h y s i c a l  l i m i t a t i o n s .  T h i s  s u g g e s t s  t h a t  
p r o f e s s i o n a l s  m i g h t  w e l l  t a k e  t h e  f e e l i n g s  o f  t h e  c h i l d r e n  i n t o  c o n s i d e r -
a t i o n  w h e n  p r e s c r i b i n g  b r a c e s  o r  d e t e r m i n i n g  t h e  e x t e n t  t o  w h i c h  t h e y  
s h o u l d  b e  w o r n .  A g a i n ,  t h e  i s s u e  a p p e a r s  t o  b e  h o w  m u c h  g o o d  t h e  c o r r e c -
t i v e  m e a s u r e s  w i l l  h a v e  i n  compar~son t o  t h e  l i m i t a t i o n s  a n d  d i s c o m f o r t  
t h e y  p r o d u c e .  
P h y s i c a l  T h e r a p y  
P h y s i c a l  t h e r a p y ,  e s s e n t i a l l y  h e l p  w i t h  w a l k i n g ,  w a s . r e c e i v e d  b y  a l l  
t h o s e  i n t e r v i e w e d .  R e a c t i o n s  t o  i t  w e r e  p o s i t i v e .  O n l y  o n e  p e r s o n  s a i d  
t h a t  t h e  p h y s i c a l  t h e r a p i s t s  d i d  n o t  k n o w  w h a t  t h e y  w e r e  d o i n g  . . .  a  r e m a r k  
t h a t  r a i s e s  a  q u e s t i o n  a s  t o  w h e t h e r  p h y s i c a l  t h e r a p i s t s  s h o u l d  f o r c e  
i n d i v i d u a l s  w h o  m a y  s h o r t l y  b e  i n  w h e e l c h a i r s  t o  w a l k .  T h e  l i m i t a t i o n s  
o f  a  p e r s o n ' s  a c t u a l  p h y s i c a l  c a p a b i l i t y  m a y  h a v e  t o  b e  c o n s i d e r e d .  
H o w e v e r ,  m o s t  o f  t h o s e  i n t e r v i e w e d  b e l i e v e d  i t  w a s  h e l p f u l  a n d  s o m e  
c o n s i d e r e d  i t  t o  b e  t h e  m o s t  h e l p f u l  a s s i s t a n c e  t h e y  r e c e i v e d .  A  c o m m e n t  
f r o m  o n e  m a n  w a s  t h a t  h e  w a s  g l a d  t h e  p h y s i c a l  t h e r a p i s t s  f o r c e 9  h i m  t o  
w a l k .  I t  s e e m s  t h a t  p h y s i c a l  t h e r a p y  w a s  c o n s i d e r e d  u s e f u l  b e c a u s e  
p o s i t i v e  r e s u l t s  c o u l d  b e  e x p e r i e n c e d  a n d  b e c a u s e  t h e r e  w a s  n o  r e s u l t i n g  
l i m i t a t i o n s  o r  d i s c o m f o r t  t o  c o u n t e r b a l a n c e  t h e  p o s i t i v e  a s p e c t s .  C o n -
s i d e r a t i o n  s h o u l d  a l s o  b e  g i v e n  t o  t h e  f a c t  t h a t  p h y s i c a l  t h e r a p y  o c c u r r e d  
o v e r  e x t e n d e d  p e r i o d s  o f  t i m e  a n d  r e l a t i o n s h i p s  m a y  h a v e  d e v e l o p e d  b~tween 
t h e  i n d i v i d u a l s  w i t h  C P  a n d  t h e  p h y s i c a l  t h e r a p i s t s  - - r e l a t i o n s h i p s  t h a t  
p r o b a b l y  w e r e  i m p o r t a n t  t o  t h e s e  y o u n g s t e r s  w h o  h a d  f e w e r  p e o p l e  w i t h  
w h o m  t h e y  c a m e  i n  c o n t a c t  t h a n  d i d  n o n d i s a b l e d  c h i l d r e n .  T h e s e  r e l a t i o n -
s h i p s  m a y  h a v e  a d d e d  t o  t h e  p o s i t i v e  a t t i t u d e  t o w a r d  p h y s i c a l  t h e r a p y .  
O c c u p a t i o n a l  T h e r a p y  
M a n y  o f  t h o s e  w e  s p o k e  w i t h  a l s o  r e c e i v e d  o c c u p a t i o n a l  t h e r a p y  i n  
s u c h  a r e a s  a s  f e e d i n g ,  d r e s s i n g ,  t o i l e t i n g  a n d  g r o o m i n g .  W e  d i d  n o t  
r e c e i v e  m a n y  c o m m e n t s  r e g a r d i n g  t h e s e ·  s e r v i c e s  a l t h o u g h  o n e  p e r s o n  b e -
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1  i e v e d  t h a t ,  a l o n g  w i t h  p h y s i c a l  t h e r a p y ,  i t  w a s  t h e  m o s t  h e l p f u l  a s s i s -
t a n c e  h e  r e c e i v e d .  O u r  a s s u m p t i o n  a b o u t  t h e  l a c k  o f  r e s p o n s e  t o  o c c u p a -
t i o n a l  t h e r a p y  i s  t h a t  s i n c e  i t  w a s  r e c e i v e d  w h e n  t h e s e  i n d i v i d u a l s  w e r e  
v e r y  y o u n g ,  t h e y  d i d  n o t  r e c a l l  w h a t  i t  w a s  l i k e .  
S p e e c h  T h e r a p y  
S p e e c h  i s  a n o t h e r  a r e a  o f  t h e r a p y  a b o u t  w h i c h  w e  r e c e i v e d  f e w  . c o m -
m e n t s .  A b o u t  h a l f  o f  t h e  a d u l t s  w e  t a l k e d  w i t h  h a d  h e l p  w i t h  s p e e c h .  
T h e  o n e  c o m m e n t  w e  g o t  w a s  t h a t  i t  w a s  t h e  m o s t  h e l p f u l  a s s i s t a n c e  r e -
c e i v e d .  T h e  i s s u e  t o  b e  c o n s i d e r e d  h e r e  i s  t h e  u s e f u l n e s s  o f  s p e e c h  
t h e r a p y .  S o m e  o f  t h e  p e o p l e  h a d  r e c e i v e d  e x t e n s i v e  s p e e c h  t h e r a p y  o v e r  
a  n u m b e r  o f  y e a r s  a n d  y e t  t h e y  w e r e  e s s e n t i a l l y  u n i n t e l l i g i b l e .  I n  o u r  
i n t e r v i e w s  i t  t o o k  s e v e r a l  p e o p l e  a n d  a  g r e a t  d e a l  o f  c o n c e n t r a t i o n  t o  
u n d e r s t a n d  w h a t  t h e y  w e r e  t r y i n g  t o  c o m m u n i c a t e .  T h i s  i s  n o t  t o  d e n y  
t h a t  · m a n y  p e o p l e  w i t h  c e r e b r a l  p a l s y  a r e  i n d e e d  h e l p e d  b y  s p e e c h  t h e r a p y .  
T h e  q u e s t i o n  i s  w h e t h e r  i t  c a n  b e  d e t e r m i n e d  w h o  w i l l  b e  h e l p e d  b y  s p e e c h  
t h e r a p y  a n d  w h o  w i l l  n o t  m a k e  n o t i c e a b l e  g a i n s .  I s  s p e e c h  t h e r a p y  
p r o v i d e d  t o  s o m e  o f  t h e s e  y o u n g s t e r s  b e c a u s e  p r o f e s s i o n a l s  b e l i e v e  a n  
a t t e m p t  m u s t  b e  m a d e  t o  i m p r o v e  t h e i r  s p e e c h  e v e n  i f  i t  s e e m s  hop~less? 
C o u l d  t h e  t i m e  o f  t h e s e  c h i l d r e n  a n d  t h e r a p i s t s  h a v e  b e e n  b e t t e r  s p e n t  
o n  s o m e t h i n g  e l s e ?  
- - - - - ·  - - - - · - &  • & •  •  •  &  •  -~-& · - - •  - - - - - · - - - •  . .  - - - - - ·  · --~---- - &  - ·  •  - - &  &  •  · - &  ~ •  - •  & •  •  - - - - - - - ·  
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M e d i c a l  a n d  S o c i a l  S e r v i c e s  
T h e r e  w e r e  o t h e r  s e r v i c e s  t h e s e  p e o p l e  r e c e i v e d  a s  c h i l d r e n .  F o r  
o u r  i n t e r v i e w e e s ,  m e d i c a l l y - o r i e n t e d  s e r v i c e s  i n c l u d e d  a s s e s s m e n t  a n d / o r  
c o r r e c t i o n  o f  v i s i o n ,  d e n t a l  c a r e  f o r  m o s t  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s ,  a n d  
h~aring f o r  s o m e  o f  t h e m .  S o c i a l  s~rvices,.particularily t h o s e  d e a l i n g  
w i t h  f o s t e r  c a r e ,  w e r e  e x t e n s i v e  i n  o n e  c a s e ,  w h i c h  w i l l  b e  b r i e f l y  
d i s c u s s e d  h e r e .  
T h i s  w a s  t h e  c a s e  o f  a  y o u n g  g i r l  w i t h  C P  w h o  d e v e l o p e d  i n  a  p o o r  
h o m e  e n v i r o n m e n t ,  i n c l u d i n g  a l c o h o l i c  p a r e n t s , .  a n  u n e m p l o y e d  f a t h e r ,  
a n d  a  b r o t h e r  w h o  w a s  a  j u v e n i l e  o f f e n d e r .  S o c i a l  s e r v i c e s  h a d  h e r  p l a c e d  
i n  a  f o s t e r  h o m e ,  b a s i n g  t h i s  a c t i o n  o n  p a r e n t a l  n e g l e c t  a n d  a l c o h o l i s m .  
T h e  g i r l  w e n t  t o  s e v e r a l  f o s t e r  h o m e s  a n d  e n d e d  u p  i n  o n e  i n  w h i c h  t h e  
p e o p l e  t r u l y  c~red a b o u t  h e r .  T h i s  l a s t e d  u p  t o  t h e  t i m e  o f  t h e  f o s t e r  
m o t h e r ' s  i l l n e s s .  A t  t h a t  t i m e  F a i r v i e w  w a s  c o n s i d e r e d  a s  a  p o s s i b l e  
p l a c e m e n t  u n t i l  i t  w a s  r u l e d  o u t  a s  i n a p p r o p r i a t e  ~ecause o f  h e r  a v e r a g e  
i n t e l l i g e n c e .  S h e  w a s  t h e n  p l a c e d  i n  a  b o a r d i n g  h o m e ,  f o l l o w e d  b y  m o r e  
f o s t e r  p l a c e m e n t s ,  a n d  f i n a l l y  r e t u r n e d  t o  t h e  o n e . f o s t e r  h o m e  i n  w h i c h  
s h e  h a d  b e e n  c a r e d  a b o u t  s o  m u c h .  
T h e  r e a s o n  f o r  r e v i e w i n g  t h i s  s o c i a l  h i s t o r y  i s  t o  h i g h l i g h t  t h e  
i s s u e s  i t  r a i s e s  f o r  s o c i a l  s e r v i c e  p r o v i d e r s .  F i r s t ,  t h e  c u r r e n t  h o m e  
e n v i r o n m e n t  o f  a  c h i l d  w i t h  C P  m u s t  b e  e v a l u a t e d .  N o t  o n l y  w a s  t h i s  g i r l  
i n  a  d e t r i m e n t a l  h o m e  e n v i r o n m e n t ,  b u t  t h e  n e g a t i v e  a t t i t u d e  o f  t h e  
m o t h e r  t o w a r d  d o c t o r s  a n d  h o s p i t a l  p e r s o n n e l  c a u s e d  t h e  g i r l  t o  m i s s  
a p p o i n t m e n t s  a n d  k e p t  t h e  m o t h e r  f r o m  f o l l o w i n g  t h r o u g h  o n  s o m e  o f  t h e  
s u g g e s t i o n s  o n  h o m e  t h e r a p y .  I n  a n o t h e r  c a s e ,  a  m o t h e r  h a d  t o  b e  t o l d  t o  
q u i t  t h r e a t e n i n g  a n d  p r o d d i n g  h e r  s o n  b e c a u s e  h i s  l a c k  o f  f u n c t i o n a l  
i m p r o v e m e n t  w a s  t h o u g h t  t o  b e  p s y c h o l o g i c a l  a n d  t h e  b o y ' s  f a t h e r  h a d  t o  
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b e  w o r k e d  w i t h  t o  t r y  t o  k e e p  h i m  f r o m  c o n t r i b u t i n g  t o  t h e  b o y ' s  i n f a n -
t i l  i s m .  T h e s e  p a r e n t s  a l s o  s h o w e d  n o  i n t e r e s t  i n  w o r k i n g  o u t  a n  e x e r c i s e  
p r o g r a m  f o r  t h e i r  s o n  a t  h o m e .  S o c i a l  s e r v i c e s  s h o u l d  d e t e r m i n e  i f  t h e  
c h i l d ' s  e n v i r o n m e n t  i s  a f f e c t i n g  t h e  t h e r a p y  t h e  c h i l d  i s  r e c e i v i n g ,  a s  
w e l l  a s  d e t e r m i n e  t h e  a d e q u a c y  o f  t h e  o v e r a l l  h o m e  e n v i r o n m e n t .  A  s e c o n d  
i s s u e  i s  t h e  a v a i l a b i l i t y  o f  a l t e r n a t i v e  l i v i n g  s i t u a t i o n s  f o r  a  c h i l d  
w i t h  C P .  I t  i s  a l a r m i n g  t h a t  a  F a i r v i e w  p l a c e m e n t  w o u l d  b e  c o n s i d e r e d  
f o r  a  g i r l  o f  a v e r a g e  i n t e l l i g e n c e  w h o  i s  p h y s i c a l l y  d i s a b l e d .  W a s  t h i s  
o n e  o f  s o  f e w  a l t e r n a t i v e s  t h a t  i t  h a d  t o  b e  c o n s i d e r e d ?  I t  . i s  d i f f i c u l t  
t o  f i n d  f o s t e r  h o m e s  f o r  d i s a b l e d  c h i l d r e n  a n d ,  a l t h o u g h  t h i s  s i t u a t i o n  
m a y  c h a n g e  i n  t h e  n e a r  f u t u r e ,  o t h e r  a l t e r n a t i v e s  n e e d  t o  b e  a v a i l a b l e .  
T h e  g o a l  i s  t o  f i n d  t h e  b e s t  s o l u t i o n  f o r  e a c h  c h i l d .  W h e r e  d o  h a n d i -
c a p p e d  c h i l d r e n  g o  w h e n  t h e  h o m e  d o e s  n o t  p r o v i d e  a  s u i t a b l e  e n v i r o n m e n t ?  
H o p e f u l l y ,  n o t  f r o m  o n e  f o s t e r  h o m e  t o  a n o t h e r ,  a s  i n  t h i s  c a s e :  s u r e l y  
s u c h  c h a n g e s  a f f e c t  o n e ' s  s e n s e  o f  s e c u r i t y .  I t  i s  e n t i r e l y  l i k e l y  t h a t  
t h i s  w o m a n ' s  p r e s e n t  p r e f e r e n c e  f o r  s t a y i n g  a t  h o m e  w i t h  h e r  f o s t e r  
p a r e n t s  r a t h e r  t h a n  s e e k i n g  c o m p a n i o n s h i p  a m o n g  h e r  p e e r s  r e l a t e s  a s  
m u c h  t o  h e r  p a s t  u n s t a b l e  l i v i n g  s i t u a t i o n s  a s  i t  d o e s  t o  h e r  c e r e b r a l  
p a l s y .  
E d u c a t i o n  
S e v e r a l  a l t e r n a t i v e s  m a y  n e e d  t o  b e  a v a i l a b l e  i n  t h e  a r e a  o f  e d u c a -
t i o n  a s  w e l l .  T h e  p e o p l e  w e  s p o k e  w i t h  a l l  h a d  r e c e i v e d  s o m e  e d u c a t i o n ,  
r a n g i n g  f r o m  a p p r o x i m a t e l y  u p p e r  g r a d e  s c h o o l  t h r o u g h  h i g h  s c h o o l  g r a d - ·  
u a t i o n .  T h e  d i f f i c u l t y  i n  a s s e s s i n g  t h o s e  a t  t h e  l o w e r  e n d  o f  t h e  r a n g e  
i s  d u e  t o  t h e  f a c t  t h a t  m a n y  o f  t h e s e  i n d i v i d u a l s  w e r e  i n  s p e c i a l  e d u c a -
t i o n  c l a s s r o o m s  w h i c h  d o  n o t  c o r r e s p o n d  t o  s t a n d a r d  g r a d e  l e v e l s .  I t  
w a s  i n t e r e s t i n g  t o  n o t e  t h a t  t h e  i n t e r v i e w e e s  u s u a l l y  r e c e i v e d  t h e i r  
e d u c a t i o n  i n  m o r e  t h a n  o n e  t y p e  o f  s e t t i n g .  S e v e r a l  p e o p l e  w e r e  i n  
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s p e c i a l  e d u c a t i o n  c l a s s r o o m s  a n d  h a d  h o m e  t u t o r s ,  o n e  p e r s o n  w a s  i n  a  
s p e c i a l  e d u c a t i o n  c l a s s r o o m  a n d  l a t e r  i n  a  r e g u l a r  c l a s s r o o m ,  a n d  s o m e  
p e o p l e  e x p e r i e n c e d  a l l  t h r e e  s e t t i n g s .  T h i s  s e e m s  t o  p o i n t  t o  t h e  n e e d  
f o r  d i f f e r i n g  e d u c a t i o n a l  o p p o r t u n i t i e s  f o r  C P  i n d i v i d u a l s  a c c o r d i n g  t o  
n e e d s .  O n e  i s s u e  w h i c h  t h i s  r a i s e s  g o e s  a l o n g  w i t h  t h e  c u r r e n t  c o n t r o v e r s y  
o v e r  p l a c i n g  c h i l d r e n  i n  t h e  l e a s t  r e s t r i c t i v e  e d u c a t i o n a l  e n v i r o n m e n t .  
W h a t  a r e  t h e  e d u c a t i o n a l  n e e d s  o f  C P  c h i l d r e n  a n d  h o w  a r e  t h e y  b e s t  m e t ?  
W e  o b t a i n e d  n o  n e g a t i v e  r e p o r t s  a b o u t  a n y  o f  t h e  t h r e e  e d u c a t i o n a l  
s e t t i n g s  t h a t  p e o p l e  h a d  b e e n  i n :  s p e c i a l  e d u c a t i o n  c l a s s r o o m s ,  h o m e  
t u t o r i n g  o r  r e g u l a r  c l a s s r o o m s .  H o w e v e r ,  H o l l a d a y  C e n t e r ,  w h i c h  w o u l d  
f a l l  i n  t h e  s p e c i a l  e d u c a t i o n  c a t e g o r y ,  c o n s i s t e n t l y  w a s  r e g a r d e d  b y  o u r  
i n t e r v i e w e e s  t o  h a v e  b e e n  a  p l e a s a n t  a n d  p o s i t i v e  e x p e r i e n c e .  A t t e n d i n g  
M a d i s o n  H i g h  S c h o o l ,  w h i c h  h a s  r e g u l a r  c l a s s r o o m s ,  w a s  a l s o  c o n s i d e r e d ·  t o  
b e  a  g o o d  e x p e r i e n c e  b y  t w o  m e n .  T h e  c o m m o n  d e n o m i n a t o r  o f  t h e s e  t w o  
d i f f e r e n t  e d u c a t i o n a l  s i t u a t i o n s ,  o n e  w h i c h  g a v e  s u p p o r t  a n d  a t t e n t i o n  t o  
t h e  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  c h i l d  a n d  t h e  o t h e r  w h i c h  f o r c e d  t h e  p e r s o n  t o  
p e r f o r m  u p  t o  h i s  c a p a c i t y ,  s e e m s  t o  b e  t h e  r e s p e c t  f o r  t h e  i n d i v i d u a l .  
H o l l a d a y  C e n t e r  c o m m u n i c a t e d  t o  i t s  s t u d e n t s  a  c o n c e r n  a n d  a  c a r i n g  f o r  
t h e m ,  w h e r e a s  M a d i s o n  H i g h  S c h o o l  t r e a t e d  t h e  i n d i v i d u a l  w i t h  C P  a s  
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n o r m a l "  
a n d  e x p e c t e d  h i m / h e r  t o  m e e t  a l l  t h e  b a s i c  e d u c a t i o n a l  r e q u i r e m e n t s .  
P e r h a p s  b o t h  o f  t h e s e  a s p e c t s  a r e  n e e d e d  b y  t h e  c h i l d  w i t h  C P .  E a c h  o n e  
n e e d s  t o  l e a r n  t o  a c c e p t  h i s / h e r  h a n d i c a p  a n d  t o  g a i n  a  s e n s e  o f  w o r t h ,  
t h e n  t o  m o v e  o n  t o  b e  c h a l l e n g e d  t o  g e t  a l o n g  i n  r e g u l a r  c l a s s r o o m s  a n d  
t o  b e  f o r c e d  t o  f i n d  h i s / h e r  p o t e n t i a l  b y  c o m p e t i n g  w i t h  
1 1
n o r m a l
1 1  
s t u d e n t s .  
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O n e  m a n ' s  c o m m e n t  w a s  t h a t  b e i n g  t h e  o n l y  h a n d i c a p p e d  c h i l d  i n  h i s  s c h o o l  
m a d e  h i m  f e e l  m o r e  " n o r m a l "  a n d  t h a t  h e  w o u l d  f o r g e t  a b o u t  h i s  h a n d i c a p  
a t  s c h o o l .  H e  w a s  t r e a t e d  e q u a l l y  a n d  w a s  a l l o w e d  t o  d o  t h i n g s  f o r  h i m -
s e l f .  W h e t h e r  t h e  b e s t  s o l u t i o n  i s  t o  h a v e  C P  c h i l d r e n  i~ s p e c f a l  s c h o o l s  
t o  l e a r n  h o w  t o  c o p e  w i t h  t h e i r  h a n d i c a p  a n d  t o  g a i n  t h e i r  f e e l i n g  o f  
s e l f - w o r t h  a n d  t h e n  t o  m o v e  t h e m  i n t o  r e g u l a r  s c h o o l s ,  o r  w h e t h e r  t o  g e t  
t h e m  i n t o  r e g u l a r  s c h o o l s  a s  s o o n  a s  f e a s i b l e  a n d  p o s s i b l y  s u p p l e m e n t  
t h a t  w i t h  a  s p e c i a l  c l a s s r o o m  h a s  y e t  t o  b e  d e t e r m i n e d .  A n o t h e r  c o n c e r n  
i s  w h e t h e r  i t  i s  b e s t  t o  h a v e  o n e  C P  c h i l d  b y  h i m / h e r s e l f  i n  a  r e g u l a r  
s c h o o l  o r  t o  h a v e  s e v e r a l  h a n d i c a p p e d  y o u n g s t e r s  t o g e t h e r  i n  a  r e g u l a r  
s c h o o l  s o  t h e y  c a n  p r o v i d e  s u p p o r t  f o r  t h e m s e l v e s .  T h e r e  a r e  m a n y  p o s -
s i b i l i t i e s  t o  b e  e x p l o r e d  a n d  i t  s e e m s  t h a t  s e v e r a l  a l t e r n a t i v e s  s h o u l d  
b e  a v a i l a b l e  t o  a c c o m m o d a t e  e a c h  c h i l d ' s  n e e d .  T h e  a l t e r n a t i v e s  n e e d  
a l s o  t o  i n c l u d e  h o m e  t u t o r i n g  b e c a u s e  t h i s  m a y  b e s t  m e e t  t h e  c h i l d ' s  n e e d ,  
b u t  i t  s h o u l d  b e  c o n s i d e r e d  a s  a  l a s t  r e s o r t  b e c a u s e  i t  s e v e r e l y  l i m i t s  
t h e  c h i l d ' s  c h a n c e  t o  l e a r n  s o c i a l i z a t i o n  s k i l l s  a s  w e l l  a s  t h e  o p p o r t u n i t y  
t o  b e  w i t h  a n d  e n j o y  h i s / h e r  p e e r s .  T h e  m a i n  c o n s i d e r a t i o n  i n  a n y  o f  t h e  
p o s s i b i l i t i e s  i s  t h a t  t h e  p e r s o n  w i t h  C P  b e  r e s p e c t e d  a s  a n  i n d i v i d u a l .  
T h e  t y p e  o f  e d u c a t i o n  t h e  p e r s o n  w i t h  C P  r e c e i v e s  i s  a l s o  a  c o n s i d e r -
a t i o n .  S h o u l d  t h e  f o c u s  b e  o n  a c a d e m i c ,  s e l f - h e l p ,  v o c a t i o n a l ,  s o c i a l  
o r  o t h e r  s k i l l s ?  T h e  f o c u s  w h i c h  s e e m s  t o  h a v e  p r e v a i l e d  i s  a  c o m p l e x  o n e .  
A l l  o f  t h e  p e o p l e  w i t h  w h o m  w e  s p o k e  n e e d e d  e d u c a t i o n  i n  a l l  o f  t h e s e  
s k i l l s ,  e a c h  t o  a  d i f f e r e n t  d e g r e e .  S e l f - h e l p ,  s o c i a l ,  v o c a t i o n a l  a n d  
a c a d e m i c  o r i e n t a t i o n s  a r e  e a c h  v a l u a b l e  a n d  i n  o r d e r  t o  d e t e r m i n e  w h i c h  
s h o u l d  b e  t h e  f o c u s  o f  a n  i n d i v i d u a l ' s  e d u c a t i o n a l  p r o g r a m  i t  i s  n e c e s s a r y  
t o  d e c i d e  w h a t  t h e  g o a l  f o r  a n  i n d i v i d u a l  i s .  O n e  p e r s o n  m a y  r e q u i r e  
!  
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c o n c e n t r a t i o n  o n  s e l f - h e l p  s k i l l s ,  o t h e r s  m a y  n e e d  v o c a t i o n a l  a n d  a c a d e m i c  
t r a i n i n g  o r  m a y  b e  a b l e  t o  a d d r e s s  t h e m s e l v e s  s o l e l y  t o  a c a d e m i c  s t u d y .  
S o c i a l  s k i l l s  a r e  i m p o r t a n t  f o r  l e a r n i n g  h o w  t o  g e t  a l o n g  i n  s e v e r a l  
s i t u a t i o n s  a n d  m a y  n e e d  t o  b e  i n t e g r a t e d  a s  p a r t  o f  t h e  e d u c a t i o n  o f  a  
C P  p e r s o n .  T h e  p r i m e  c o n s i d e r a t i o n s  s h o u l d  b e  t o  k n o w  w h a t  t h e  p e r s o n  
i s  c a p a b l e  o f  a n d  w h a t  h e / s h e  w a n t s .  O n e  m a n  w a s  o f f e r e d  t h e  o p p o r t u n i t y  
b y  t h e  S t a t e  o f  O r e g o n  t o  g o  t o  a  t y p i n g  c l a s s .  H e  w e n t  f o r  a  w h i l e ,  
h a v i n g  b e e n  e n c o u r a g e d  b y  o t h e r s  t o  t r y  i t ,  b u t  h e  q u i c k l y  s t o p p e d  b e c a u s e  
o f  l a c k  o f  i n t e r e s t .  N o  o n e  h a d  t a k e n  t h e  t i m e  t o  a s k  h i m  w h a t  h e  m i g h t  
l i k e  t o  d o  f o r  a  j o b .  P e o p l e  w h o  m a k e  e d u c a t i o n a l  a n d  v o c a t i o n a l  d e c i s i o n s  
f o r  C P  i n d i v i d u a l s  m a y  n o t  s e e  a c c u r a t e l y  t h e  c a p a b i l i t i e s  o f  t h e  p e r s o n  
w i t h  C P .  I t  a l s o  s e e m s  n e c e s s a r y  t o  i n v o l v e  t h e  C P  i n d i v i d u a l  i n  t h e  
d e c i s i o n  a b o u t  h i s / h e r  e d u c a t i o n  a n d  t h e n  b a s e  t h e  v o c a t i o n a l  g o a l s  o n  
a c c u r a t e  a n d  r e a l i s t i c  a s s e s s m e n t s  o f  t h e  p e r s o n ' s  c a p a b i l i t i e s .  
I n t e r v i e w e e s '  R e m e m b r a n c e s  
T o  g e t  s o m e  u n d e r s t a n d i n g  o f  w h a t  a d u l t s  r e m e m b e r e d  a b o u t  t h e  s e r -
v i c e s  t h e y  h a d  r e c i e v e d  a s  c h i l d r e n  w e  a s k e d  s e v e r a l  o p e n - e n d e d  q u e s t i o n s .  
T h e  f i r s t  q u e s t i o n  w a s ,  " W h a t  w a s  t h e  m o s t  h e l p f u l  o r  i m p o r t a n t  a s s i s t a n c e  
y o u  r e c i e v e d ? "  T h e r e  w a s  a  v a r i e t y  o f  r e s p o n s e s :  p h y s i c a l  a n d  o c c u p a -
t i o n a l  t h e r a p y ,  h e l p  w i t h  w a l k i n g ,  s p e e c h  t h e r a p y ,  a n d  s u r g e r y .  S u p p o r t  
f r o m  p e o p l e  w a s  a l s o  m e n t i o n e d ,  m o r e  s o  t h a n  a n y  o n e  t h e r a p y .  O n e  m a n  
s a i d  t h e  p a t i e n c e  a n d  u n d e r s t a n d i n g  f r o m  s o m e  o f  t h e  t h e r a p i s t s  w a s  h i s  
m o s t  i m p o r t a n t  a s s i s t a n c e .  T h e  e m o t i o n a l  s u p p o r t  f r o m  t h e  p e o p l e  a t  
H o l l a d a y  C e n t e r  w a s  m e n t i o n e d  b y  a  w o m a n  w h o  s a i d  t h e y  w e r e  t h e  f i r s t  
p e o p l e  s h e  t r u s t e d .  S h e  a l s o  s a i d  h e r  f o s t e r  m o t h e r  w a s  o f  t r e m e n d o u s  
a s s i s t a n c e ,  p a r t i c u l a r i l y  f o r  h e l p i n g  d e c r e a s e  h e r  f e a r  o f  d o c t o r s .  
A c c o r d i n g  t o  t h e s e  a d u l t s ,  t h e  s u p p o r t  f r o m  p r o f e s s i o n a l s  a n d  f a m i l y ·  
m e m b e r s  a s  w e l l  a s  h a v i n g  r e c e i v e d  a  v a r i e t y  o f  s e r v i c e s  w e r e  t h e  m o s t  
h e l p f u l  a s s i s t a n c e  r e c e i v e d .  
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A n o t h e r  q u e s t i o n  w e  a s k e d  w a s ,  " W h i c h  a g e n c y  w a s  t h e  m o s t  h e l p f u l ? "  
H o l l a d a y  C e n t e r  r e c e i v e d  t h e  o v e r w h e l m i n g  r e s p o n s e  - - i t  w a s  t h e  o n l y  
a g e n c y  a c t u a l l y  n a m e d .  T h e  o t h e r  r e s p o n s e s  w e r e  t h a t  a l l  t h e  a g e n c i e s  
w e r e  t h e  s a m e ,  t h e y  a l l  w e r e  h e l p f u l .  T h e  p e r s o n  c o n s i d e r e d  t o  b e  m o s t  
h e l p f u l  w a s  t h e  o r t h o p e d i c  d o c t o r  w h o  p e r f o r m e d  t h e  s u r g e r i e s  . .  T w o  
s p e c i f i c  p h y s i c a l  t h e r a p i s t s  a n d  a  s p e c i f i c  o c c u p a t i o n a l  t h e r a p i s t  w h o  
w e r e  a t  H o l l a d a y  C e n t e r  w e r e  n a m e d .  O n e  m a n  c o u l d  r e m e m b e r  a  w o m a n  a t  
H o l l a d a y  C e n t e r  w h o  w a s  m o s t  h e l p f u l  a l t h o u g h  h e  c o u l d  n o t  r e m e m b e r  h e r  
n a m e  o r  p o s i t i o n .  O n e  w o m a n  r a t e d  h e r  f o s t e r  m o t h e r  a s  m o s t  h e l p f u l .  
T h e s e  a d u l t s  w i t h  C P  d i d  r e m e m b e r  s p e c i f i c  a g e n c i e s  a n d  p e o p l e  w h o  w e r e  
h e l p f u l  t o  t h e m ,  w h i c h  i n d i c a t e s  t h a t  s e r v i c e s  a n d  p e o p l e  h a v e  d i f f e r e n t  
e f f e c t s  o n  c h i l d r e n  w i t h  C P .  T h e i r  r e s p o n s e s  a l s o  s h o w  t h a t  H o l l a d a y  
C e n t e r  w a s  a  m o s t  v a l u a b l e  e x p e r i e n c e  f o r  t h e m .  
T h e  r e q u e s t  t o  r e c a l l  t h e  l e a s t  h e l p f u l  a s s i s t a n c e  b r o u g h t  o n l y  
t w o  r e s p o n s e s .  T h e s e  w e r e  b r a c e s  a n d  h e l p f u l  s u g g e s t i o n s  f o r  w a l k i n g  t h a t  
d i d  n o t  h e l p .  T h e  p e r s o n  w h o  r e c e i v e d  t h e  s u g g e s t i o n s  e x p r e s s e d  t h e  
v i e w p o i n t  t h a t  t h e  t h e r a p i s t  d i d  n o t  k n o w  h i s  l i m i t a t i o n s  o r  c a p a b i l i t i e s  
a n d  t h a t  h e  w a s  p u s h e d  t o o  h a r d .  M o s t  c o u l d  n o t  r e c a l l  a n y  " l e a s t  h e l p f u l  
a s s i s t a n c e . "  I t  i s  n o t  p o s s i b l e  f r o m  t h i s  t o  d e t e r m i n e  w h e t h e r  t h i s  w a s  
b e c a u s e  t h e y  f e l t  p o s i t i v e l y  a b o u t  a l l  t h e i r  e x p e r i e n c e s ,  b e c a u s e  t h e y  
w e r e  a f r a i d  t o  l a b e l  a  p a r t i c u l a r  t y p e  o f  a s s i s t a n c e  a s  n e g a t i v e  i n  ~ront 
o f  p r o f e s s i o n a l s  o r  b e c a u s e  t h e y  s i m p l y  d i d  n o t  r e m e m b e r  i s  n o t  c l e a r .  
T h i s  l a c k  o f  r e s p o n s e  w a s  a l s o  t h e  c a s e  w h e n  w e  a s k e d ,  " W h a t  h e l p  d o  
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y o u  w i s h  y o u  h a d  g o t t e n  a s  c h i l d r e n  t h a t  y o u  d i d  n o t  r e c e i v e ? "  O n e  m a n  
a n s w e r e d  t h a t  h e  w i s h e d  h e  c o u l d  h a v e  h a d  m o r e  p h y s i c a l  t h e r a p y  w h e n  h e  
w a s  y o u n g e r  b e c a u s e  h i s  m u s c l e s  w e r e  m o r e  f l e x i b l e  t h e n .  A n o t h e r  c o m m e n t  
w a s  t h a t  h e  w a n t e d  p e o p l e  t o  l e t  h i m  d o  m o r e  t h i n g s  f o r  h i m s e l f .  A n o t h e r  
s a i d  t h a t  p r o f e s s i o n a l s  n e v e r  a s k e d  a b o u t  h i s  p a i n  a n d  t h a t  n o  o n e  t o o k  
t h e  t i m e  t o  k n o w  w h a t  w a s  g o i n g  o n  i n s i d e  o f  h i m .  
S u m m a r y  
T h e s e  c o m m e n t s  t i e  i n t o  w h a t  w a s  p r e v i o u s l y  d i s c u s s e d ,  i . e . ,  t h a t  
p e o p l e  w i t h · C P  h a v e  t h o u g h t s  a n d  f e e l i n g s  t h e y  w a n t  t o  e x p r e s s  a n d  w i l l  
e x p r e s s  i f  t h e y  a r e  a s k e d .  T h i s  g o e s  f o r  e d u c a t i o n a l  o r  c a r e e r  c h o i c e s ,  
w h e t h e r  t o  w e a r  b r a c e s  o r  t o  c o n t i n u e  t h e r a p y ,  f o r  t h e  i n d i v i d u a l ' s  
a s s e s s m e n t  o f  h i s / h e r  c a p a b i l i t i e s  a n d  f o r  f e e l i n g s  a b o u t  h i m / h e r s e l f .  
I f  t h e r e w a s  o n e  t h o u g h t  w h i c h  c a m e  a c r o s s  s t r o n g e s t  i n  o u r  d i s c u s s i o n s  
w i t h  t h e s e  C P  a d u l t s  a b o u t  t h e i r  c h i l d h o o d ,  i t  w a s  t h a t  t h e y  w a n t e d  t o  b e  
t r e a t e d  a s  w h o l e  p e o p l e  a n d  t h i s  i n c l u d e d  c o n t r i b u t i n g  t o  t h e  d e c i s i o n s  
t h a t  w e r e  t o  a f f e c t  t h e i r  l i v e s .  
S E R V I C E S  R E C E I V E D  A S  A D U L T S  
I n t r o d u c t i o n  
A s  c h i l d r e n  w i t h  c e r e b r a l  p a l s y  m o v e  i n t o  a d u l t h o o d  t h e  s e r v i c e s  
t h e y  r e c e i v e  c h a n g e .  L e s s  e m p h a s i s  i s  p l a c e d  o n  s e r v i c e s  t h a t  d e a l  
d i r e c t l y  w i t h  t h e i r  C P  a n d  m o r e  e m p h a s i s  i s  p u t  o n  p r o v i d i n g  a s s i s t a n c e  
t o  h e l p  t h e m  f u n c t i o n  a s  i n d e p e n d e n t l y  a s  p o s s i b l e .  
S u r g e r y  a n d  B r a c e s  
N o  C P - r e l a t e d  s u r g e r i e s  w e r e  p e r f o r m e d  a f t e r  t h e  a g e  o f  t w e n t y - o n e  
1 8  
y e a r s  o n  a n y  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s  a l t h o u g h  a  f e w  o f  t h e m  h a d  o t h e r  t y p e s  
o f  o p e r a t i o n s .  A l s o ,  n o  o n e  w o r e  b r a c e s  a f t e r  t h e  a g e  o f  t w e n t y - o n e  
y e a r s .  I t  a p p e a r s  t h a t  o p e r a t i o n s  a n d  b r a c e s  a r e  n o t  c o n s i d e r e d  h e l p f u l  
t o  C P  a d u l t s  b y  t h e  m e d i c a l  p r o f e s s i o n .  O n  t h e  o t h e r  h a n d ,  p e r h a p s  t h e s e  
s e r v i c e s  w e r e  n o t  c o n t i n u e d  b e c a u s e  t h e s e  i n d i v i d u a l s  n o  l o n g e r  w e r e  
e l i g i b l e  f o r  t h e m  u n d e r  t h e  C r i p p l e d  C h i l d r e n ' s  D i v i s i o n  a n d  n o  o t h e r  
a g e n c y  p r o v i d e d  t h e s e  s e r v i c e s .  B r a c e s  g e n e r a l l y  w e r e  d i s c o n t i n u e d  w h e n  
t h e  c h i l d  w a s  s t i l l  y o u n g ,  s o  i t  s e e m s  t h e i r  u s e f u l n e s s  e n d e d  l o n g  b e f o r e ·  
a d u l t h o o d .  S u r g e r i e s  a p p e a r  t o  b e  d i f f e r e n t .  I n  t w o  c a s e s  a n  o p e r a t i o n  
w a s  p e r f o r m e d  j u s t  b e f o r e  t h e  i n d i v i d u a l  t u r n e d  t w e n t y - o n e ,  s e e m i n g l y  
a n  a t t e m p t  t o  a s s u r e  t h i s  s e r v i c e  w a s  p e r f o r m e d  b e f o r e  t h e  p e r s o n  b e c a m e  
i n e l i g i b l e  u n d e r  t h e  C r i p p l e d  C h i l d r e n ' s  D i v i s i o n .  T h e s e  o p e r a t i o n s  
w e r e  p e r f o r m e d  o n  p e o p l e  w h o  w e r e ,  a n d  s t i l l  a r e ,  i n d e p e n d e n t  w a l k e r s .  
A n  o p e r a t i o n  w a s  d i s c u s s e d  f o r  a  g i r l  i n  h e r  l a t e  t e e n s  w h o  w a s  i n  a  
w h e e l c h a i r ,  b u t  i t  w a s  n e v e r  p e r f o r m e d .  T h e s e  f e w  c a s e s  s u g g e s t  t h a t  
s u r g e r i e s  m a y  b e  h e l p f u l  t o  s o m e  C P  a d u l t s ,  p r o b a b l y  t h o s e  f u n c t i o n i n g  
p h y s i c a l l y  a t  a  h i g h e r  l e v e l ,  b u t  t h a t  t h i s  t y p e  o f  s e r v i c e  i s  n o t  
a v a i l a b l e  t o  a d u l t s .  C e r e b r a l  p a l s y  i s  n o t  f o l l o w e d  m e d i c a l l y  i n  a d u l t -
h o o d  a s  i t  i s  i n  c h i l d h o o d ,  s o  e v e n  i f  a  s u r g i c a l  o p e r a t i o n  w o u l d  b e n e f i t  
a n  i n d i v i d u a l ,  t h e r e  i s  n o  o n e  t o  m a k e  t h i s  a s s e s s m e n t .  A l s o ,  t h e r e  i s  
n o  a g e n c y  f o r  C P  a d u l t s  t o  h e l p  c o v e r  t h e  c o s t s  o f  s u c h  a n  o p e r a t i o n .  A  
g e n e r a l  m e d i c a l  i n s u r a n c e  p l a n  o r  g o v e r n m e n t  m e d i c a l  c o v e r a g e  m a y  n o t  
r e c o g n i z e  t h e  n e e d  f o r  s u c h  a n  o p e r a t i o n  a n d ,  t h e r e f o r e ,  r e f u s e  t o  h e l p  
p a y  f o r  i t .  
M e d i c a l  C a r e  
M e d i c a l  c a r e  r e c e i v e d  b y  t h e  i n t e r v i e w e e s  s i n c e  b e c o m i n g  a d u l t s  
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w e r e :  c a r e  f o r  e y e s ,  e . g . ,  e y e  e x a m i n i a t i o n s  a n d  g l a s s e s ,  r e c e i v e d  b y  
h a l f  o f  t h e  p e o p l e ;  h e a r i n g  e x a m i n a t i o n s  a n d  h e a r i n g  a i d s  r e c e i v e d  b y  t w o  
i n d i v i d u a l s ;  a n d  d e n t a l  c a r e  r e c e i v e d  b y  t h r e e  o f  t h e m .  I t  s e e m s  m o s t  
p e o p l e  r e c e i v e d  c a r e  o n  a n  e m e r g e n c y  b a s i s  a n d  t h e r e  w a s  a  l a c k . o f  
p r e v e n t i v e  m e d i c a l  c a r e .  I t  i s  n o t  c l e a r  w h e t h e r  t h i s  l a c k  w a s  d u e  t o ·  
t h e  c o s t  o f  t h e s e  s e r v i c e s ,  t h e  u n a v a i l a b i l i t y  o f  p h y s i c i a n s  c o m f o r t a b l e  
w o r k i n g  w i t h  h a n d i c a p p e d  a d u l t s ,  o r  t h e  n e e d  t o  e d u c a t e  C P  i n d i v i d u a l s  
a b o u t  t h e  w o r t h  o f  p r e v e n t i v e  m e d i c a l  c a r e .  T h e  p r o b l e m  m a y  l i k e l y  b e  
d u e  t o  a  c o m b i n a t i o n  o f  t h e s e  p o s s i b i l i t i e s .  I t  i s  a n  i s s u e  w h i c h  n e e d s  
t o  b e  i n v e s t i g a t e d .  
O c c u p a t i o n a l  T h e r a p y  a n d  P h y s i c a l  T h e r a p y  
O n e  i n t e r v i e w e e  r e c e i v e d  h e l p  w i t h  w a l k i n g  a n d  a n o t h e r  h e l p  w i t h  
g r o o m i n g ,  e a c h  a f t e r  t h e  a g e  o f  t w e n t y - o n e  y e a r s .  W i t h  t h e s e  e x c e p t i o n s  
w e  f o u n d  t h a t  n o  o c c u p a t i o n a l  o r  p h y s i c a l  t h e r a p y  h a d  b e e n  r e c e i v e d  b y  
i n d i v i d u a l s  a f t e r  t h e y  w e r e  t w e n t y - o n e  y e a r s  o l d .  I s  t h i s  d u e  t o  a  l a c k  
o f  s e r v i c e s  o r  b e c a u s e  C P  p e o p l e  w i l l  n o t  b e n e f i t  fro~ o c c u p a t i o n a l  o r  
p h y s i c a l  t h e r a p y  w h e n  t h e y  g e t  o l d e r ?  T w o  i n t e r v i e w e e s  m e n t i o n e d  p h y s i c a l  
t h e r a p y  a s  t h e  h e l p  t h e y  w i s h  t h e y  w e r e  r e c e i v i n g  n o w .  O n e  i n d i v i d u a l  
w i s h e d  s h e  w o u l d  h a v e  p h y s i c a l  t h e r a p y  t o  e x e r c i s e  a n d  a d d e d  t h a t  n o  o n e  
w i l l  e x p l a i n  t o  h e r  w h y  s h e  c a n n o t .  T h e s e  r e q u e s t s  a d d  t o  t h e  q u e s t i o n  
o f  w h y  o c c u p a t i o n a l  t h e r a p y  a n d  p h y s i c a l  t h e r a p y  a r e  n o t  a v a i l a b l e  t o  C P  
a d u l t s .  
B u d  T h o u n e ,  t h e  A d u l t  S e r v i c e  D i r e c t o r  o f  U n i t e d  C e r e b r a l  P a l s y . ( U C P ) ,  
g a v e  u s  s o m e  i n s i g h t  i n t o  t h i s . q u e s t i o n  ( 1 1 ) .  H e  s a i d  o c c u p a t i o n a l  a n d  
p h y s i c a l  t h e r a p y  h a d  b e e n  p r o v i d e d  f u l l - t i m e  f o r  f o u r  y e a r s  a t  U C P ,  f u n d e d  
b y  t h e  D e v e l o p m e n t a l  D i s a b i l i t i e s  O f f i c e .  H e  d o u b t e d  s e e i n g  a n y  i m p r o v e -
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m e n t  i n  t h e  p a r t i c i p a n t s  d u r i n g  t h o s e  f o u r  y e a r s  a n d  h e  w a s  n o t  s u r e  
w h a t  b e n e f i t s  t h e s e  s e r v i c e s  m i g h t  h a v e  f o r  C P _  i n d i v i d u a l s  a f t e r  e i g h t e e n  
y e a r s  o f  a g e .  H e  d o e s  n o t  s e e  C P  a d u l t s  g e t t i n g  m u c h  b e n e f i t  f r o m  d a i l y  
o c c u p a t i o n a l  t h e r a p y ,  y e t  h e  t h i n k s  t h a t  p h y s i c a l  t h e r a p y  f o r  e x e r c i s e  
m a y  b e  b e n e f i c i a l  a n d  t h a t  t h e  s e r v i c e  s h o u l d  b e  p r o v i d e d  i f  t h e  p e r s o n  
h a s  t h e  m o t i v a t i o n  t o  w a l k .  I f  a  d o c t o r  r e f e r s  a n  i n d i v i d u a l  f o r  o c c u -
p a t i o n a l  o r  p h y s i c a l  t h e r a p y ,  w e l f a r e  w i l l  p a y  f o r  t h i s  s e r v i c e .  A l t h o u g h  
B u d  T h o u n e  d o e s  n o t  b e l i e v e  t h e s e  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  p r o v i d e d  b y  U C P  o n  
a  r e g u l a r  b a s i s ,  h e  d o e s  b e l i e v e  t h e s e  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  a v a i l a b l e  o n  a  
c o n s u l t a n t  b a s i s  t o  o f f e r  a s s i s t a n c e  i n  a  l e s s  t r a d i t i o n a l  w a y .  H e  s e e s  
t h e s e  d i s c i p l i n e s  p r o v i d i n g  s u g g e s t i o n s  o n  w a y s  t o  a d a p t  a n  e n v i r o n m e n t ,  
f o r  l i v i n g  o r  w o r k i n g ,  t o  t h e  n e e d s  o f  a  C P  i n d i v i d u a l .  A s s e s s i n g  t h e  
. ·  n e e d  f o r  e q u i p m e n t ,  e . g . ,  g~ab b a r s  o r  r a m p s  f o r  a  h o u s e ,  a r e  e x a m p l e s  o f  
w a y s  a  c o n s u l t a n t  w o u l d  h e l p  a  p e r s o n .  M r .  T h o u n e  s u g g e s t e d  t h a t  s e r v i c e s  
s u c h  a s  o c c u p a t i o n a l  o r  p h y s i c a l  t h e r a p y  s h o u l d  n o t  b e  d i s c o n t i n u e d  f o r  
a d u l t s  w i t h  C P ,  b u t  t h a t  i n n o v a t i o n s  i n  t h e  p r o v i s i o n  o f  t h e s e  s e r v i c e s  
m a y  b e s t  m e e t  t h e  n e e d s  o f  C P  a d u l t s .  
S p e e c h  T h e r a p y  
S p e e c h  t h e r a p y  f o l l o w s  t h e  p a t t e r n  e s t a b l i s h e d  b y .  o c c u p a t i o n a l  
t h e r a p y  a n d  p h y s i c a l  t h e r a p y :  n o n e  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s  h a d  r e c e i v e d  
s p e e c h  t h e r a p y  a f t e r  t h e  a g e  o f  t w e n t y - o n e  y e a r s ,  t h i s  s e r v i c e  w a s  p r o -
v i d e d  b y  U C P  f o r  f o u r  y e a r s  w i t h  n o  a p p a r e n t  b e n e f i t s ,  a n d  t h e  o p t i m u m  
a p p r o a c h  p e r c e i v e d  b y  B u d  T h o u n e  w o u l d  b e  t o  h a v e  t h e  s e r v i c e  a v a i l a b l e  
o n  a  c o n s u l t a n t  b a s i s .  I t  a p p e a r s  t h a t  n e w  a p p r o a c h e s  t o  s p e e c h  t h e r a p y  
f o r  C P  a d u l t s  m a y  n e e d  t o  b e  c r e a t e d .  T h i s  i s s u e  o f  c o m m u n i c a t i o n  i s  
d i s c u s s e d  i n  C h a p t e r  I I I .  
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E q u i p m e n t  
T h e r e  d o e s  n o t  s e e m  t o  b e  a  p r o b l e m  g e t t i n g  e q u i p m e n t  f o r  C P  a d u l t s .  
B u d  T h o u n e  a d d r e s s e d  t h i s  t o p i c  a n d  s a i d  e q u i p m e n t  i s  p a i d  f o r  b y  A d u l t  
a n d  F a m i l y  S e r v i c e s  o r  b y  V o c a t i o n a l  R e h a b i l i t a t i o n .  I f  t h e s e  t w o  
a g e n c i e s  f a i l  t o  p r o v i d e  t h e  f u n d s  f o r  t h e  e q u i p m e n t ,  E a s t e r  S e a l s  w i l l  
p r o v i d e  t h e m .  T y p e s  o f  e q u i p m e n t  n e e d e d  i n c l u d e  o r t h o p e d i c  s h o e s ,  g r a b  
b a r s ,  w a l k e r s ,  a n d  w h e e l c h a i r s .  T h e  p i e c e  o f  equi~ment w h i c h  i s  d i f f i c u l t  
t o  o b t a i n  i s  a  m o t o r i z e d  w h e e l c h a i r  b e c a u s e  o f  t h e  h i g h  c o s t .  T h e  a g e n c i e s  
w i l l  p r o v i d e  e l e c t r i c  w h e e l c h a i r s  i n  t h e  c a s e  o f  a  q u a d r i p l e g i c  w h o  c a n  
m o v e  o n l y  b y  p r o p e l l i n g  h i m / h e r s e l f  b a c k w a r d s ,  w h i c h  i s  b a d  f o r  p o s t u r e · .  
B u d  T h o u n e  p o i n t e d  o u t  t h a t  a  m o t o r i z e d  w h e e l c h a i r  i s  h a r m f u l  t o  p e o p l e  
w h o  a r e  l a z y  b e c a u s e  i t  d e m a n d s  l e s s  m o v e m e n t  a n d  g i v e s  t h e m  l e s s  e x e r c i s e .  
T h e  e a s e  w i t h  w h i c h  e q u i p m e n t  c a n  b e  o b t a i n e d  p r o v i d e s  a  s h a r p  
c o n t r a s t  t o  t h e  l e s s  a v a i l a b l e  s e r v i c e s  o f  o c c u p a t i o n a l ,  p h y s i c a l  a n d  s p e e c h  
t h e r a p i e s .  I t  s e e m s  a s  i f  t h e  o b j e c t i v e  a n d  o b s e r v a b l e  r e s u l t s  f r o m  
e q u i p m e n t  p r o v i d e  m o r e  j u s t i f i c a t i o n  f o r  t h e i r  p r o v i s i o n .  O t h e r  s e r v i c e s  
h a v e  n o t  b e e n  e v a l u a t e d  t o  d e t e r m i n e  i f  t h e y  a r e  w o r t h w h i l e  f o r  a d u l t s .  
A n  e v a l u a t i o n  o f  t h e  d i f f e r e n t  s e r v i c e s  m u s t  b e  c o m p l e t e 9  t o  o f f e r  e v i -
d e n c e  f o r  w h e t h e r  s u c h  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  p r o v i d e d .  T h e s e  e v a l u a t i o n s  
s h o u l d  l o o k  b e y o n d  t h e  t r a d i t i o n a l  w a y s  t h e s e  s e r v i c e s  a r e  c a r r i e d  o u t  
b y  e x a m i n i n g  i n n o v a t i v e  t e c h n i q u e s  a n d  o f f e r i n g  s u g g e s t i o n s  f o r  m o d i f i -
c a t i o n s  o f  s e r v i c e s  t o  b e s t  m e e t  t h e  n e e d s  o f  a d u l t s  w i t h  c e r e b r a l  p a l s y .  
A d d i t i o n a l  S e r v i c e s  
C o n s i d e r a t i o n  s h o u l d  a l s o  b e  g i v e n  t o  s e r v i c e s  n e e d e d  b y  a l l  
a d u l t s .  T h e s e  i n c l u d e  h o u s i n g ,  t r a n s p o r t a t i o n ,  e m p l o y m e n t ,  r e c r e a t i o n  
a n d  c o u n s e l i n g .  W h a t  i s  a v a i l a b l e  t o  C P  a d u l t s  a n d  w h a t  i s  b e i n g  u t i l i z e d  
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b y  t h e m ?  
L i v i n g  S i t u a t i o n s  
T h e  h o u s i n g  s i t u a t i o n s  w e r e  v a r i e d  a m o n g  t h e  p e o p l e  w e  i n t e r v i e w e d .  
H a l f  o f  t h e m  w e r e  l i v i n g  w i t h  t h e i r  s p o u s e s ,  m o s t  l i k e l y  a n  i n d i c a t i o n  o f  
o u r  b i a s e d  s a m p l i n g  r a t h e r  t h a n  a  r e p r e s e n t a t i o n  o f  t h e  C P  a d u l t  p o p u l a -
t i o n .  T h e  o t h e r  h a l f  i n c l u d e d  o n e  m a n  l i v i n g  a l o n e ,  a n o t h e r  m a n  l i v i n g  
w i t h  a  r o o m m a t e  w h o  a l s o  h a d  C P ,  a  w o m a n  l i v i n g  w i t h  a  s i s t e r ,  a n o t h e r  
w o m a n  r e s i d i n g  w i t h  f o s t e r  p a r e n t s  a n d  o n e  m a n  l i v i n g  w i t h  h i s  p a r e n t s .  
A l l  w e r e  i n  a p a r t m e n t s  e x c e p t  t h e  t w o  w h o  l i v e d  w i t h  n a t u r a l  o r  f o s t e r  
p a r e n t s .  
T h i s  i n f o r m a t i o n  p o i n t s  o u t  t h e  v a r i e t y  o f  l i v i n g  s i t u a t i o n s  f o r  
C P  a d u l t s  a n d  t h e  c h a n g e  w h i c h  h a s  o c c u r r e d  o v e r  t h e  y e a r s .  W e  s p o k e  
w i t h  B u d  T h o u n e  r e g a r d i n g  h o u s i n g  a n d  h e  a g r e e d  t h e r e  w a s  n o t  o n e  t y p e  o f  
s i t u a t i o n  i n  w h i c h  a  m a j o r i t y  o f  C P  a d u l t s  l i v e d .  H e  s h o w e d  u s  a  c o n c e p -
t u a l  c o n t i n u u m  a b o u t  l i v i n g  s i t u a t i o n s  w h i c h  b e g a n  w i t h  l i v i n g  w i t h  p a r e n t s  
a n d  p r o g r e s s e d  u p w a r d  t h r o u g h  n u r s i n g  h o m e s ,  g r o u p  h o m e s ,  f o s t e r  h o m e s ,  
t r a i n i n g  f o r  i n d e p e n d e n t  l i v i n g ,  i n d e p e n d e n t  l i v i n g  w i t h  m i n i m u m  a s s i s -
t a n c e  ( h o u s e k e e p i n g ,  a t t e n d a n t  c a r e ,  e t c . ) ,  a n d  r e a c h e d  t h e  g o a l  o f  t o t a l l y  
i n d e p e n d e n t  l i v i n g .  H e  n o t e d  t h a t  f i v e  y e a r s  a g o  m o r e  a d u l t s  w i t h  C P  
w e r e  i n  t h e  l o w e r  h a l f  o f  t h e  c o n t i n u u m ,  . b u t  t h e  U C P  p r o g r a m  o f  t r a i n i n g  
f o r  i n d e p e n d e n t  l i v i n g  h a s  c h a l l e n g e d  i n d i v i d u a l s  t o  t r y  l i v i n g  i n d e p e n -
d e n t l y  r a t h e r  t h a n  s t a y i n g  i n  t h e  c o m f o r t a b l e  e n v i r o n m e n t  o f  a  p a r e n t s '  
h o m e .  T h e  i s s u e  h e r e  i s  n o t  m e r e l y  t h e  n e c e s s i t y  o f  m a k i n g  h o u s i n g  
a v a i l a b l e  s o  C P  a d u l t s  c a n  l i v e  i n d e p e n d e n t l y  o r  s e m i - i n d e p e n d e n t l y ,  b u t  
a l s o  t h e  n e e d  t o  m o t i v a t e  t h e m  t o  l e a v e  a  s e c u r e  l i v i n g  s i t u a t i o n  t o  t r y  
a  n e w  a n d  c h a l l e n g i n g  o n e .  
I  
. I  
T h e  t r a i n i n g  f o r  i n d e p e n d e n t  l i v i n g  p r o g r a m  a t  U C P  i s  a  g o o d  
e x a m p l e  o f  a  m e t h o d  b y  w h i c h  C P  a d u l t s  a r e  g e n t l y  e n c o u r a g e d  t o  b e  o n  
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t h e i r  o w n .  B u d  T h o u n e  s a i d  i t  m a y  t a k e  s e v e r a l  s m a l l  s t e p s  f o r  a  p e r s o n  
t o  r e a c h  i n d e p e n d e n t  l i v i n g ,  s o  t h e  p a r t i c i p a n t s  i n  t h e  p r o g r a m  g e t  t h e  
s u p p o r t  t h e y  n e e d  b u t  n o  m o r e .  F o r  e x a m p l e ,  i f  a  p e r s o n  h a s  a  s e v e r e  
s p e e c h  p r o b l e m ,  a  s t a f f  m e m b e r  w i l l  g o  t o  t h e  l a n d l o r d  w i t h  h i m / h e r  t o  
m a k e  t h e  r e n t a l  a r r a n g e m e n t s .  A n o t h e r  f a c t o r  w h i c h  m a k e s  t h i s  p r o g r a m  
s u c c e s s f u l  i s  S e c t i o n  E i g h t  o f  t h e  H o u s i n g  A u t h o r i t y  o f  P o r t l a n d .  T h i s  
s e c t i o n  p r o v i d e s  f o r  a  l o w - c o s t  r e n t a l  c o n t r a c t .  A  p e r s o n  c e r t i f i e d  b y  
t h e  H o u s i n g  A u t h o r i t y  p a y s  o n e - q u a r t e r  o f  t h e  r e n t  w h i l e  t h e . H o u s i n g  
A u t h o r i t y  p a y s  t h e  o t h e r  t h r e e - q u a r t e r s .  S i n c e  m a n y  C P  i n d i v i d u a l s  
q u a l i f y  f o r  t h i s  a r r a n g e m e n t ,  i t  e n a b l e s  t h e m  t o  l i v e  i n d e p e n d e n t l y  o n  
w h a t  w o u l d  o t h e r w i s e  b e  t o o  s m a l l  a n  i n c o m e .  
I t  a p p e a r s  t h a t  t h e  n u m b e r  o f  a d u l t s  w i t h  C P  l i v i n g  i n d e p e n d e n t l y  
o r  s e m i - i n d e p e n d e n t l y  i s  i n c r e a s i n g .  T h i s  h a s  b e e n  m a d e  p o s s i b l e  b y  
d i f f e r e n t  t y p e s  o f  a s s i s t a n c e :  p r o g r a m s  w h i c h  c h a l l e n g e  a n d  s u p p o r t ,  
s t a f f  w h o  p r o v i d e  n e c e s s a r y  g u i d a n c e ,  f i n a n c i a l  a s s i s t a n c e ,  t h e  r e m o v a l  
o f  p h y s i c a l  b a r r i e r s ,  a n d  m i n i m u m  a s s i s t a n c e  s u c h  a s  h o u s e k e e p i n g .  A l -
t h o u g h  t h i s  i n c r e a s e  i s  e n c o u r a g i n g ,  t h e s e  t y p e s  o f  a s s i s t a n c e  p r o b a b l y  
n e e d  t o  b e  e x p a n d e d .  A r e  p r e s e n t  p r o g r a m s  r e a c h i n g  o n l y  a  s e l e c t  p o p u l a -
t i o n  o f  C P  a d u l t s ,  s u c h  a s  t h o s e  i n  w o r k s h o p s ?  A r e  t h e y  g e t t i n g  i n f e r - ·  
m a t i o n  a b o u t  i n d e p e n d e n t  l i v i n g  t o  i n d i v i d u a l s  i n  n u r s i n g  h o m e s ,  g r o u p  
~omes, a n d  f o s t e r  h o m e s  - - p l a c e s  w h e r e  p e o p l e  m a y  b e  l i v i n g  b e c a u s e  t h e y  
a r e  u n a w a r e  o f  t h e . a l t e r n a t i v e s ?  S h o u l d  t h e s e  p r o g r a m s  r e a c h  C P  i n d i v i d u a l s  
a t  a  y o u n g e r  a g e  t o  m o t i v a t e  t h e m  e a r l i e r ?  T h e s e  q u e s t i o n s  n e e d  t o  b e  
e x p l o r e d  t o  d e t e r m i n e  t h e  m o s t  e f f e c t i v e  w a y  o f  e n a b l i n g  a d u l t s  w i t h  C P  
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t o  a c h i e v e  t h e i r  m a x i m u m  p o s s i b l e  i n d e p e n d e n c e .  
E m p l o y m e n t  
B e c a u s e  m o s t  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s  w e r e  r e f e r r a l s  f r o m  U C P ,  w e  f o u n d  
t h a t  t w o - t h i r d s  o f  t h e m  w e r e  w o r k i n g  i n  t h e  s h e l t e r e d  w o r k s h o p  a t  U C P .  
T w o  o t h e r  i n d i v i d u a l s  w e r e  u n e m p l o y e d  a n d  o n e  m a n  w a s  e m p l o y e d  · i n  t h e  
c o m m u n i t y .  A l t h o u g h  o u , r  s a m p l e  i s  u n d o u b t e d l y  b i a s e d ,  i t  p r o v i d e s  a  
b e g i n n i n g  f o r  a  d i s c u s s i o n  o n  e m p l o y m e n t .  
W e  t a l k e d  w i t h  M r .  T h o u n e ,  w h o  g a v e  u s  a n  i n t e r e s t i n g  p e r s p e c t i v e  
o n  e m p l o y m e n t  f o r  C P  a d u l t s .  H e  s a i d  t h e  d i f f i c u l t y  i s  n o t  g e t t i n g  
e m p l o y e r s  t o  h i r e  a d u l t s  w i t h  C P ,  b u t  g e t t i n g  t h e  a d u l t s  a w a r e  o f  t h e i r  
a b i l i t y  t o  w o r k  i n  t h e  c o m m u n i t y .  H e  s h o w e d  u s  a  c o n t i n u u m  w h i c h  b e g a n  
w i t h  d a y  c a r e ,  m o v e d  u p  t h r o u g h  a c t i v i t y  c e n t e r s ,  t h e  b e g i n n i n g  p h a s e  o f  
s h e l t e r e d  w o r k s h o p s ,  t h e  l a t t e r  p h a s e  o f  s h e l t e r e d  w o r k s h o p s ,  s k i l l  
t r a i n i n g ,  a n d  e n d e d  a t  c o m m u n i t y  p l a c e m e n t .  H e  n o t e d  t h a t  i n d i v i d u a l s  
w i l l  b e g i n  a n d  t o p  o u t  a t  d i f f e r e n t  p o i n t s  a l o n g  t h e  c o n t i n u u m ,  b u t  
t h a t  t h e  g o a l  i s  f o r  a  j o b  i n  t h e  c o m m u n i t y .  T o  g e t  a  p e r s o n  t o  r e a c h  
h i s / h e r  h i g h e s t  p o t e n t i a l ,  h e / s h e  m u s t  r e c e i v e  n o t  o n l y  s k i l l  a n d  v o c a -
t i o n a l  t r a i n i n g ,  b u t  a l s o  c o u n s e l i n g ,  s u p p o r t  a n d  e n c o u r a g e m e n t .  
O n e  s h o u l d  a c k n o w l e d g e  t h e  r i g h t  o f  C P  p e o p l e  t o  d e t e r m i n e  t h e  t y p e  
o f  w o r k  t h e y  w o u l d  l i k e  t o  d o .  T h i s  c h o i c e  w i l l  n e e d  t o  b e  b a s e d  o n  
t h e i r  p h y s i c a l  a n d  m e n t a l  c a p a b i l i t i e s ,  b u t  i t  s h o u l d  b e  a s  c l o s e  t o  
t h e i r  w i s h e s  a s  p o s s i b l e .  F o r  t h e  g r e a t e s t  r a n g e  o f  p o s s i b i l i t i e s  t h e y  
w i l l  n e e d  t o  l o o k  t o w a r d  t h e  c o m m u n i t y .  T h i s  m a y  n e c e s s i t a t e  n o t  o n l y  
c o n v i n c i n g  t h e  p e o p l e  t h a t  t h e y  a r e  c a p a b l e ,  b u t  a l s o  p r o v i d i n g  c e r t a i n  
t y p e s  o f  a s s i s t a n c e .  M a n y  C P  i n d i v i d u a l s  w o u l d  b e  c a p a b l e  o f  w o r k i n g  
. .  
t  
i n  t h e  c o m m u n i t y  i f  t h e y  h a d  a n  a t t e n d e n t  t o  h e l p  t h e m  w i t h  f e e d i n g  
a n d / o r  t o i l e t i n g .  F l e x i b i l i t y  m a y  b~ r e q u i r e d  o f  t h e  e m p l o y e r  s i n c e  
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s o m e  C P  i n d i v i d u a l s  m a y  n o t  b e  a b l e  t o  f i t  i n t o  c e r t a i n  t i m e  f r a m e w o r k s ,  
· s u c h  a s  o n l y  a  h a l f - h o u r  f o r  l u n c h .  O t h e r  p e o p l e  w i t h  C P  m i g h t  b e  a b l e  
t o  w o r k  i n  t h e  c o m m u n i t y  i f  t h e y  w e r e  n o t  r e q u i r e d  t o  w o r k  a n  e i g h t - h o u r  
d a y  o r  u p  t o  a  s e t  c a p a c i t y .  I f  t h e y  c o u l d  d o  a n  e f f i c i e n t  a n d  e f f e c t i v e  
j o b  a t  t h e i r  o w n  p a c e ,  t h e y  s h o u l d  b e  a l l o w e d  t o  d o  s o  a n d  h a v e  t h e i r  
p a y  n e g o t i a t e d  a c c o r d i n g l y .  T h e  g o a l  i s  t o  h a v e  p e o p l e  w i t h  C P  f i n d  a  
j o b  i n  t h e  c o m m u n i t y .  T h i s  w i l l  r e q u i r e  c o u n s e l i n g  t o  c o n v i n c e  t h e m  o f  
t h e i r  a b i l i t y ,  o p p o r t u n i t i e s  w h i c h  a l l o w  t h e m  t o  c h o o s e  t h e  t y p e  o f  j o b  
t h e y  w a n t ,  a n d  f l e x i b i l i t y  a n d  a d a p t a t i o n s  w h i c h  w i l l  f a c i l i t a t e  t h e  C P  
p e r s o n ' s  i n t e g r a t i o n  i n t o  c o m m u n i t y  e m p l o y m e n t .  
T r a n s p o r t a t i o n  
T r a n s p o r t a t i o n  m a y  a f f e c t  a  p e r s o n ' s  a b i l i t y  t o  w o r k  i n  t h e  c o m m u n i t y .  
T h e  o n e  m a n  w o r k i n g  i n  t h e  c o m m u n i t y  w a s  a b l e  t o  d r i v e  a n d  w a s  n o t  l i m i t e d  
b y  l a c k  o f  t r a n s p o r t a t i o n .  A n o t h e r  m a n  u s e d  p u b l i c  t r a n s p o r t a t i o n  t o  
g e t  a r o u n d ,  h o w e v e r ,  m a n y  p e o p l e  w i t h  C P  w o u l d  n o t  b e  a b l e  t o  u s e  r e g u l a r  
p u b l i c  t r a n s p o r t a t i o n  d u e  t o  t h e  d e g r e e  o f  t h e i r  h a n d i c a p .  T h e  o t h e r  
i n t e r v i e w e e s  e i t h e r  r e l i e d  o n  p e o p l e  t o  d r i v e  t h e m ,  u s e d  s p e c i a l  p u b l i c  
t r a n s p o r t a t i o n  v a n s  o r  r o d e  m o t o r i z e d  b i c y c l e s  f o r  g o i n g  s h o r t  d i s t a n c e s .  
O n e  m a n  e v e n  r o d e  a  l a w n m o w e r  f o r  t r a n s p o r t a t i o n .  
T h e  e f f e c t  o f  t h e  l a c k  o f  t r a n s p o r t a t i o n  i s  s e e n  i n  s e v e r a l  w a y s .  
A s  a  t e e n a g e r ,  o n e  w o m a n  w a s  u n a b l e  t o  a t t e n d  a  w o r k s h o p  b e c a u s e  o f  
t r a n s p o r t a t i o n  p r o b l e m s .  M o s t  s e v e r e l y  l i m i t e d ,  p e r h a p s ,  i s  t h e  s o c i a l  
i n t e r a c t i o n  o f  p e o p l e  w i t h  C P  I n  t h i s  m o b i l e  s o c i e t y  i t  i s  n e c e s s a r y  
t o  b e  a b l e  t o  g e t  o u t  i n  t h e  c o m m u n i t y  t o  a t t e n d  s o c i a l  o r  r e c r e a t i o n a l  
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f u n c t i o n s .  E v e n  w h e n  s p e c i a l  t r a n s p o r t a t i o n  i s  p r o v i d e d  i t  u s u a l l y  g o e s  
o n l y  b e t w e e n  t h e  p e r s o n ' s  h o m e  a n d  w o r k  o r  s c h o o l .  T h i s  l i m i t s  a  p e r s o n ' s  
c h a n c e  t o  p a r t i c i p a t e  i n  s o c i a l  a c t i v i t i e s .  D u e  t o  t h e  l a c k  o f  t r a n s p o r -
t a t i o n  m o s t  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s  s t a y e d  a t  h o m e  o r  w e n t  o n l y  s h o r t  d i s -
t a n c e s .  T h e i r  l a c k  o f  p e r s o n a l  f r i e n d s  m a y  a l s o  b e  d u e  t o  t h e i r  inabili~y 
t o  v i s i t  p e o p l e  t h e y  m e e t .  T h o s e  w h o  d i d  h a v e  f r i e n d s  h a d  m e t  t h e m  a t  
w o r k  o r  i n  t h e i r  r e s i d e n c e .  
T r a n s p o r t a t i o n  i s  a  c u r r e n t  n e e d  o f  p e r s o n s  w i t h  C P .  E x i s t i n g  
s p e c i a l  t r a n s p o r t a t i o n  s h o u l d  b e  e x p a n d e d  t o  e n a b l e  p e o p l e  t o  ge~ t o  
s o c i a l  a n d  r e c r e a t i o n a l  e v e n t s  t o  a l l e v i a t e  t h e i r  s o c i a l  · i s o l a t i o n .  N e w  
t y p e s  o f  t r a n s p o r t a t i o n  a l s o  n e e d  t o  · b e  e x p l o r e d .  A r e  t h e r e  m o d i f i c a t i o n s  
w h i c h  c o u l d  b e  m a d e  o n  p u b l i c  t r a n s p o r t a t i o n ,  m a k i n g  i t  e a s i e r  f o r  a  
p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  p e r s o n  t o  u s e  i t ?  A r e  t h e r e  a d a p t a t i o n s  f o r  c a r s  
o r  m o t o r i z e d  b i c y c l e s  t o  m e e t  t h e  s p e c i a l  n e e d s  o f  i n d i v i d u a l s  w i t h  C P  
a n d  e n a b l e  t h e m  t o  d r i v e  o r  g o  l o n g e r  d i s t a n c e s  s a f e l y ?  T h e s e  a n d  o t h e r  
a l t e r n a t i v e s  s h o u l d  b e  i n v e s t i g a t e d  t o  t r y  t o  m e e t  t h e  t r a n s p o r t a t i o n  
n e e d s  o f  p e o p l e  w i t h  C P .  
S o c i a l  I n t e r a c t i o n  
W e  h a v e  b r i e f l y  m e n t i o n e d  t h e  s o c i a l  i s o l a t i o n  o f  C P  i n d i v i d u a l s .  
M o s t  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s  h a d  n o  p a r t i c i p a t i o n  i n  a  g r o u p .  O f  t h e  f e w  
w h o  d i d ,  o n e  w a s  a  p a s s i v e  m e m b e r  i n  U C P  g r o u p  a c t i v i t i e s  a n d  t w o  w e r e  
a c t i v e  m e m b e r s  i n  r e l i g i o u s  g r o u p s .  O n e  m a n  w a l k e d  t o  a  c h u r c h  t o  p a r -
t i c i p a t e  s e v e r a l  n i g h t s  a  w e e k .  O n e  w o m a n  w e n t  f o u r  t i m e s  a  w e e k  t o  a  
c h u r c h  a  c o n s i d e r a b l e  d i s t a n c e  f r o m  h e r  h o m e .  T h e  c h u r c h  m e m b e r s  p i c k e d  
h e r  u p  i n  a  v a n  e a c h  t i m e .  N e i t h e r  o f  t h e s e  c h u r c h e s  w o u l d  f i t  i n t o  t h e  
c a t e g o r y  o f  " t r a d i t i o n a l  r e l i g i o n s , "  e a c h  h a v i n g  a  f a n a t i c a l  o r i e n t a t i o n .  
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T h e s e  
1 1
f a n a t i c s
1 1  
a r e  t h e  p e o p l e  w h o  w o u l d  a c c e p t ,  a n d  e v e n  g o  o u t  o f  
t h e i r  w a y ,  t o  b r i n g  C P  i n d i v i d u a l s  i n t o  t h e i r  g r o u p .  A  l e s s o n  c a n  b e  
l e a r n e d  f r o m  t h i s :  p e o p l e  w i t h  C P  w a n t  t o  p a r t i c i p a t e  a n d  m a y  g o  w h e r e v e r  
t h e r e  i s  a n  o p e n  d o o r .  C o u l d  n o t  t h e  r e s t  o f  s o c i e t y  o p e n  a  f e w  - - o r  
s e v e r a l  - - d o o r s ?  T h e s e  o p p o r t u n i t i e s  f o r  s o c i a l i z i n g  s h o u l d  n o t  b e  j u s t  
f o r  h a n d i c a p p e d  p e o p l e ,  b u t  a n  i n t e g r a t i o n  o f  h a n d i c a p p e d  p e o p l e  i n t o  
r e g u l a r  a c t i v i t i e s .  A s  o n e  m a n  s a i d ,  " I  f e e l  l e s s  h a n d i c a p p e d  w h e n  I  
a m  w i t h  n o n - h a n d i c a p p e d  p e o p l e . "  
C o u n s e l i n g  a n d  A d v i s e m e n t  
N o n e  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s  s a i d  t h e y  c u r r e n t l y  w e r e  r e c e i v . i n g  c o u n -
s e l i n g .  T h e  o n l y  i n t e r v i e w e e s  w h o  h a d  p r e v i o u s l y  r e c e i v e d  i t  w e r e  t h e  
c o u p l e  w h o  o b t a i n e d  s e x  c o u n s e l i n g  a n d  f a m i l y  p l a n n i n g  b e f o r e  t h e y  h a d  
t h e i r  c h i l d  ( s e e  C h a p t e r  I V ) .  A l t h o u g h  f o r m a l  c o u n s e l i n g  w a s  n o t  r e -
c e i v e d  b y  o t h e r  i n t e r v i e w e e s ,  t h e y  d i d  o b t a i n  s o m e  o f  w h a t  B u s c a g l i a  ( 2 )  
c a l l s  a d v i c e .  H e  p o i n t s  o u t  t h a t  d e v e l o p m e n t a l l y  d i s a b l e d  a d u l t s  n e e d  
a d v i s e m e n t  i n  s u c h  a r e a s  a s  l e g a l  a s s i s t a n c e ;  s e x  i n f o r m a t i o n  i n c l u d i n g  
f a m i l y  p l a n n i n g ,  c o n t r a c e p t i o n  a n d  v o l u n t a r y  s t e r i l i z a t i o n ;  v o c a t i o n a l  
t r a i n i n g  a n d  e m p l o y m e n t ;  r e c r e a t i o n a l  a c t i v i t i e s ;  m a n a g e m e n t  o f  f i n a n c e s ;  
p u b l i c  a s s i s t a n c e  a n d  s e r v i c e s  a v a i l a b l e ;  f a m i l y  r e l a t i o n s h i p ;  a n d  c h i l d  
c a r e .  
W h e n  a s k e d  a b o u t  s e x  e d u c a t i o n  a n d  f a m i l y  p l a n n i n g ,  a l l  b u t  t h e  o n e  
c o u p l e  s a i d  t h e y  h a d  n o t  h a d  t h e s e  s e r v i c e s .  T h e  g e n e r a l  r e a c t i o n  w a s  
e m b a r r a s s m e n t  a l o n g  w i t h  a n  o c c a s s i o n a l  l o o k  w h i c h  s e e m e d  t o  e x p r e s s  
s u r p r i s e  t h a t  a  p e r s o n  w i t h  C P  s h o u l d  c o n s i d e r  s e x  o r  t h a t  a n y o n e  w o u l d  
g i v e  t h e m  s e x u a l  c o u n s e l i n g .  O n e  m a r r i e d  m a n  h a d  c h o s e n  t o  h a v e  a  v a s e c -
t o m y ,  s o  h e  p r o b a b l y  d i d  r e c e i v e  s o m e  c o u n s e l i n g  i n . c o n n e c t i o n  w i t h  t h i s  
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s u r g e r y .  
T h e  m a n a g e m e n t  o f  f i n a n c e s  i s  a n  a r e a  w h e r e  h e l p  i s  n e e d e d .  A b o u t  
o n e - t h i r d  o f  t h e  i n t e r v i e w e e s  h a n d l e d  t h e i r  o w n  f i n a n c e s ,  b u t  t h e  o t h e r s  
e i t h e r  n e e d e d  a s s i s t a n c e  o r  h a d  s o m e o n e  e l s e  h a n d l e  t h e  b u d g e t  e n t i r e l y .  
L e a r n i n g  t o  h a n d l e  f i n a n c e s  i s  a  n e c e s s a r y  s t e p  t o w a r d  i n d e p e n d e n t  l i v i n g .  
I f  t h e  g o a l  i s  s e m i - i n d e p e n d e n t  living~ i t  m a y  s u f f i c e  t o  h a v e  s o m e o n e  
h e l p  w i t h  t h e  b u d g e t .  I t  a p p e a r s  t h a t  t w o  t y p e s  o f  f i n a n c i a l  a s s i s t a n c e  
n e e d  t o  b e  d e v e l o p e d :  o n e  t o  t e a c h  t h e  s k i l l s  o f  b u d g e t i n g  t o  e n a b l e  t h e  
C P  p e r s o n  t o  b e  i n d e p e n d e n t ,  t h e  o t h e r  t o  p r o v i d e  o n g o i n g  g u i d a n c e  a n d  
a d v i c e  i n  b u d g e t i n g  f o r  C P  i n d i v i d u a l s  w h o  a r e  u n a b l e  t o  l e a r n  t h e s e  s k i l l s .  
A d v i c e  w i t h  l e g a l  i s s u e s ,  r e c r e a t i o n a l  a c t i v i t i e s ,  p u b l i c  a s s i s t a n c e ,  
f a m i l y  r e l a t i o n s h i p s  a n d  c h i l d  c a r e  i s  n e e d e d  b y  s o m e  p e o p l e  w i t h  C P  
a n d  t h e s e  s e r v i c e s  s h o u l d  b e  r e a d i l y  a v a i l a b l e  t o  t h e .  C o u n s e l i n g  a b o u t  
p e r s o n a l  p r o b l e m s  s h o u l d  a l s o  b e  a v a i l a b l e .  B e c a u s e  o f  s p e e c h  p r o b l e m s ,  
s p e c i a l  t r a i n i n g  m a y  h a v e  t o  b e  p r o v i d e d  t o  c o u n s e l o r s  a n d  t h e r a p i s t s  
t o  f a c i l i t a t e  c o r r r n u n i c a t i o n .  
S u m m a r y  
A d u l t s  w i t h  C P  h a v e  s e v e r a l  s e r v i c e  n e e d s .  T h e y  n e e d  a s s i s t a n c e  
w i t h  p r o b l e m s  r e l a t i n g  d i r e c t l y  t o  t h e i r  C P  a n d  w i t h  a d j u s t m e n t s  t h a t  w i l l  
h e l p  t h e m  t o  f u n c t i o n  a s  i n d e p e n d e n t l y  a s  p o s s i b l e .  W i t h  s h o r t - t e r m  
h e l p  m a n y  o f  t h e m  w o u l d  b e  a b l e  t o  l i v e  a  m o r e  " n o r m a l "  l i f e .  
C O N C L U S I O N  
I n  r e v i e w i n g  t h e  s e r v i c e s  t h e  i n t e r v i e w e e s  r e c e i v e d  a s  c h i l d r e n  i t  
s e e m e d  t h a t ,  w i t h  a  f e w  e x c e p t i o n s ,  t h e  s e r v i c e s  w e r e  a d e q u a t e .  S e r v i c e s  
w h i c h  m a y  h a v e  b e e n  l a c k i n g  w e r e :  1 )  s o c i a l  s e r v i c e s  t o  d e t e r m i n e  t h e  
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a d e q u a c y  o f  t h e  h o m e  e n v i r o n m e n t  a n d  t h e  e f f e c t  o f  t h e  f a m i l y  o n  t h e  
c h i l d ' s  t h e r a p y  a n d  2 )  e d u c a t i o n  t o  h e l p  i n t e g r a t e  t h e s e  c h i l d r e n  i n t o  
v a r y i n g  s o c i a l  s i t u a t i o n s  a n d  t o  c h a l l e n g e  t h e m  t o  t h e i r  f u l l e s t  p a t e n -
t i a l .  T h e  i s s u e  w a s  r a i s e d  o n  h o w  s e r v i c e s  f o r  e a c h  c h i l d  w e r e  d e t e r m i n e d .  
S u r g e r y ,  b r a c e s  a n d  s p e e c h  t h e r a p y  w e r e  s e r v i c e s  t h a t  s e e m e d  t o  b e  p r o v i d e d  
i n d i s c r i m i n a t e l y  a n d  w i t h  v a r y i n g  r e s u l t s .  T h e  r e s u l t s .  o f  t h e s e  s e r v i c e s  
s h o u l d  b e  e v a l u , t e d  a g a i n s t  t h e  t i m e  a n d  t r a u m a  i n v o l v e d .  T h e r e  n e e d s  t o  
b e  a  w a y  t o  e v a l u a t e  t h e  p o t e n t i a l  u s e f u l n e s s  o f  t h e s e  t h e r a p i e s  o n  e a c h  
c h i l d .  
T h e  i n t e r v i e w e e s  r e m e m b e r e d  t h e i r  m o s t  i m p o r t a n t  a s s i s t a n c e  t o  b e  
t h e  s u p p o r t  p r o v i d e d  b y  a  v a r i e t y  o f  a d u l t s .  T h e  i m p a c t  o f  t h i s  s u p p o r t  
p o i n t s  t o  t h e  n e e d  f o r  p r o f e s s i o n a l s  a n d  p a r e n t s  t o  b e  a w a r e  o f  t h e  f e a r ,  
p a i n  a n d  j o y  w h i c h  m a y  b e  e x p e r i e n c e d  b y  C P  c h i l d r e n .  Y o u n g s t e r s  w i t h  
C P  s h o u l d  b e  a s  i n v o l v e d  a s  p o s s i b l e  i n  m a k i n g  d e c i s i o n s  a b o u t  t h e i r  
t h e r a p y ,  e d u c a t i o n  a n d  v o c a t i o n .  T h e y  n e e d  t o  b e  l i s t e n e d  t o  a n d  t o  b e  
t r e a t e d  a s  w h o l e  p e o p l e .  
S e r v i c e s  a v a i l a b l e  t o  p e o p l e  w i t h  C P  d r o p  d r a s t i c a l l y  a f t e r  t h e  
a g e  o f  t w e n t y - o n e  y e a r s .  T h e  u s e f u l n e s s  o f  s u r g e r y  f o r  C P  a d u l t s  s h o u l d  
b e  e v a l u a t e d .  P r e v e n t i v e  m e d i c a l  c a r e  i s  n e e d e d ,  a s  i s  s o m e  f o r m  o f  
p h y s i c a l  t h e r a p y ,  o c c u p a t i o n a l  t h e r a p y ,  a n d  s p e e c h  t h e r a p y .  T h e s e  t h e r -
a p i e s  m a y  r e q u i r e  i n n o v a t i o n s  i n  s e r v i c e  d e l i v e r y  a n d  m a y  r e l y  m o r e  o n  
e n v i r o n m e n t a l  a d a p t a t i o n s .  T h e s e  p o s s i b i l i t i e s  s h o u l d  b e  e x p l o r e d .  
S e r v i c e s  a r e  n e e d e d  w h i c h  w i l l  m o t i v a t e  C P  i n d i v i d u a l s  t o  b e c o m e  
p a r t  o f  t h e  c o m m u n i t y  a n d  c o n v i n c e  t h e m  o f  t h e i r  a b i l i t y  t o  d o  s o .  M o d -
i f i c a t i o n s  a r e  n e c e s s a r y  i n  l i v i n g  s i t u a t i o n s  a n d  i n  w o r k  e n v i r o n m e n t s  
t o  f a c i l i t a t e  t h e  C P  i n d i v i d u a l ' s  i n t e g r a t i o n .  S p e c i a l  t r a n s p o r t a t i o n  
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s h o u l d  b e  e x p a n d e d  a n d  n e w  m e t h o d s  o f  t r a n s p o r t a t i o n  e x p l o r e d .  Oppor~ 
t u n i t i e s  f o r  s o c i a l i z a t i o n  a r e  s c a r c e  a n d  s h o u l d  b e  m a d e  a v a i l a b l e .  T h e  
s a m e  g o e s  f o r  c o u n s e l i n g ,  b e  i t  d i d a c t i c  a d v i c e  o r  a  c h a n c e  t o  e x p r e s s  
f e e l i n g s  a n d  d i s c u s s  p e r s o n a l  p r o b l e m s .  
S e r v i c e s  f o r  C P  c h i l d r e n  n e e d  t o  b e  e v a l u a t e d  f o r  t h e i r  e f f e c t i v e -
n e s s  w h i l e  s e r v i c e s  f o r  C P  a d u l t s  n e e d  t o  b e  e x p a n d e d  a n d  m o d i f i e d .  T h e y  
s h o u l d  e n c o u r a g e  a n d  s u p p o r t  i n d i v i d u a l s  s o  t h e y  g a i n  a  s e n s e  o f  w o r t h  
a n d  a r e  a b l e  t o  b e c o m e  i n t e g r a t e d  i n t o  t h e i r  c o m m u n i t y .  T h e  g o a l  i s  
n o r m a l i z a t i o n .  
C H A P T E R  I I I  
C O M M U N I C A T I O N  D I F F I C U L T I E S  A N D  O T H E R  B A R R I E R S  T O  
N O R M A L I Z A T I O N  F O R  C E R E B R A L  P A L S I E D  .  
I N T R O D U C T I O N  
M a n y  i s s u e s  e v o l v e d  t h r o u g h  t h e  c o u r s e  o f  i n t e r v i e w i n g  c e r e b r a l  
p a l s i e d  a d u l t s .  A t  t h e  c o n c l u s i o n  o f  a  p a r t i c u l a r  i n t e r v i e w  w i t h  t w o  
c e r e b r a l  p a l s i e d  a d u l t s  w i t h  s e v e r e  l a n g u a g e  i m p a i r m e n t  w e  d i s c u s s e d  t h e  
u n i q u e  p r o b l e m s  t h i s  s i t u a t i o n  p r e s e n t e d .  L a t e r  a f t e r  a l l  t h e  i n t e r v i e w s  
w e r e  c o m p l e t e d ,  w h e n  g o i n g  o v e r  t h e m e s  w e  w o u l d  e n g a g e  f o r  t h e s e  p a p e r s ,  
t h e  i n t e r v i e w i n g  e x p e r i e n c e  w a s  b r o u g h t  u p  a g a i n .  I n t e r v i e w i n g  c e r e b r a l  
p a l s i e d  a d u l t s  w i t h  s e v e r e  s p e e c h  i n v o l v e m e n t  s e e m e d  p e r t i n e n t  t o  t r a i n e e s  
a n d  p r o f e s s i o n a l s  c o n f r o n t i n g  c o m m u n i c a t i o n  w i t h  C P  p~rsons. W e  w i s h  t o  
s h a r e  s o m e  o f  t h e  d i f f i c u l t i e s  w e  e n c o u n t e r e d  a n d  w h a t  a p p r o a c h e s  w e  
f o u n d  u s e f u l .  
W h i l e  t h i n k i n g  a b o u t  t h e  i s s u e  o f  c o m m u n i c a t i o n ,  a n d  i n  talk~ng 
w i t h  t w o  p r o f e s s i o n a l s  w h o  w o r k  w i t h  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n s  r e g u l a r l y ,  
w e  n o t e d  o t h e r  b a r r i e r s  t h a t  a r e  p r e v a l e n t  d u e  t o  b e i n g  h a n d i c a p p e d  w i t h  
C P .  F a c t o r s  s u c h  a s  s o c i a l i z a t i o n  s k i l l s ,  m o b i l i t y ,  a n d  i d e n t i t y  a l l  
c o n t r i b u t e  t o  b l o c k i n g  o r  e n h a n c i n g  n o r m a l i z a t i o n .  T h o s e  i s s u e s  w h i c h  
p r e s e n t  b a r r i e r s  t o  c o m m u n i t y  i n t e g r a t i o n  a n d  i n d e p e n d e n c e  w i l l  b e  
e x p l o r e d  i n  c o n j u n c t i o n  w i t h  a  d i s c u s s i o n  o f  c o m m u n i c a t i o n .  
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C O M M U N  I  C A  T I  O N  
S p e e c h  
T h o s e  d e v e l o p m e n t a l l y  d i s a b l e d  a d u l t s  w i t h  s p e e c h  d i f f i c u l t i e s  
w h o m  w e  i n t e r v i e w e d  h a d  r e c e i v e d  s p e e c h  t h e r a p y  i n  c h i l d h o o d ,  u s u a l l y  i n  
c o n n e c t i o n  w i t h  a t t e n d a n c e  i n  a  s p e c i a l  s c h o o l .  T h i s  w a s  r e p o r t e d  b y  
t h e s e  p e r s o n s  t o  b e  q u i t e  h e l p f u l .  I n  r e v i e w i n g  C C D  m e d i c a l  c h a r t s  o f  
t h o s e  p e r s o n s  w e  i n t e r v i e w e d ,  w e  f o u n d  d o c u m e n t a t i o n  o n  t h e  p r o g r e s s i v e  
a c q u i s i t i o n  o f  s p e e c h  o v e r  t h e i r  c h i l d h o o d  y e a r s .  S e v e r a l  o f  t h e s e  
a d u l t s  h a d  n o  s p e e c h  u n t i l  a g e  f i v e  o r  e i g h t  w h e n  t h e y  f i n a l l y  b e g a n  
u s i n g  w o r d s .  T h i s  p r o g r e s s e d  t o  s e n t e n c e s ,  a n d  e v e n t u a l l y  t o w a r d  e x -
p r e s s i n g  t h e m s e l v e s  t o  o t h e r s .  
T h e r e  a r r i v e s  a  p o i n t  w h e n  t h e  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n  r e a c h e s  t h e  
l i m i t  o f  h i s / h e r  c a p a b i l i t y  a n d  s p e e c h  t h e r a p y  i s  n o  l o n g e r  b e n e f i c i a l .  
H a v i n g  b e e n  a b l e  t o  a c q u i r e  s p e e c h ,  t h e  s t i l l  r e m a i n i n g  i m p a i r m e n t  i n  
a r t i c u l a t i o n  m a y  b e  a  l i f e - l o n g  handicap~ 
B a r r i e r s  
M a n y  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n s  l a c k  o p p o r t u n i t i e s  b e c a u s e  o f  s p e e c h  
i m p a i r m e n t .  C o m m u n i c a t i o n  i s  a  b a s i c  m e a n s  t o  f o r m i n g  r e l a t i o n s h i p s .  
T h r o u g h  s p e e c h  w e  c o m m u n i c a t e  o u r  n e e d s  a n d  f e e l i n g s  t o  o t h e r s  w h i c h  
p r o m o t e s  t h e  f o r m a t i o n  o f  i d e n t i t y .  S p e e c h  i s  a  n e c e s s a r y  f u n c t i o n  f o r  
p a r t i c i p a t i n g  i n  s o c i e t y ,  a n d  c e r t a i n l y  t h e  C P  a d u l t  w i t h  s p e e c h  d i f f i -
c u l t i e s  f i n d s  h i m / h e r s e l f  i n  s o c i a l  i s o l a t i o n .  
L a c k i n g  t h i s  t o o l  o f  c o m m u n i c a t i o n  p r e s e n t s  a  b a r r i e r  t o w a r d  p a r -
t i c i p a t i o n  i n  s o c i e t y  a n d  i n d e p e n d e n t  s e l f - s u f f i c i e n c y .  T a s k s  s u c h  a s  
s p e a k i n g  t o  a  l a n d l o r d  a b o u t  r e n t i n g  a n  a p a r t m e n t  a r e  p r o h i b i t i v e  w i t h o u t  
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o u t s i d e  a s s i s t a n c e .  A n  i n t e r p r e t e r  i s  o f t e n  r e q u i r e d  f o r  f a c i l i t a t i n g  
s u c h  t r a n s a c t i o n s  a n d  t h i s  n e c e s s i t a t e s  r e l i a n c e  o n  o t h e r s .  W i t h o u t  s u c h  
a n  i n t e r m e d i a r y  f a l s e  a s s u m p t i o n s  c a n  b e  m a d e  a b o u t  t h e  c e r e b r a l  p a l s i e d  
p e r s o n  i n v o l v e d .  
I n  r e v i e w i n g  t h e  m e d i c a l  c h a r t s  o f  t h o s e  a d u l t s  w e  i n t e r v i e w e d  w e  
n o t e d  s e v e r a l  i n s t a n c e s  w h e r e  s e r v i c e  p r o f e s s i o n a l s  h a d  a s s u m e d  t h a t  
t h e s e  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  p e r s o n s  w e r e  m e n t a l l y  r e t a r d e d .  T h i s  a p p e a r e d  
r  
t o  b e  l i n k e d  w i t h  t h e i r  l a c k  o f  s p e e c h ,  a n d / o r  g e n e r a l i z e d  a t o n i a ,  a n d  
l i s t l e s s n e s s  t h a t  s o m e  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n s  p o s s e s s .  I n d i v i d u a l s  w i t h  
t h e s e  c h a r a c t e r i s t i c s  w e r e  r e g a r d e d  w i t h  l i t t l e  h o p e  f o r  t h e  f u t u r e .  T h i s  
v i e w  l e a d s  t o  l o w e r e d  e x p e c t a t i o n s  a n d  f e w e r  o p p o r t u n i t i e s  f o r  t h e  C P  
p e r s o n .  I n  s p e a k i n g  w i t h  p r o f e s s i o n a l s  i n  t h e  f i e l d ,  i t  w a s  o b s e r v e d  
t h a t  t h i s  i s  n o t  u n c o m m o n ,  p e o p l e  o f t e n  a s s o c i a t e  s p e e c h  i m p a i r m e n t  w i t h  
m e n t a l  r e t a r d a t i o n .  
S o c i a l  i s o l a t i o n  f r o m  c h i l d h o o d  o n  i s  a  r e a l i t y  f o r  t h e  C P  i n d i v i d u a l  
w i t h  l i t t l e  o r  n o  s p e e c h .  · I n a b i l i t y  t o  b e  u n d e r s t o o d  b l o c k s  t h e  i n t e r -
a c t i o n a l  o p p o r t u n i t i e s  a v a i l a b l e  t o  m o s t  p e r s o n s .  W h a t  a r e  t h e  p o s s i b l e  
l o n g  t e r m  a f f e c t s  o f  t h i s  s o c i a l  i s o l a t i o n ?  T h e  C P  a d u l t s  w e  b e c a m e  
f a m i l i a r  w i t h  w h o  l a c k e d  s p e e c h  i n  e a r l y  c h i l d h o o d  w e r e  a b l e  t o  m a k e  
t h e i r  n e e d s  k n o w n .  Y e t ,  t h i s  w a s  u s u a l l y  a  h i g h l y  i n d i v i d u a l i z e d  p r o c e s s  
b e t w e e n  m o t h e r  a n d  c h i l d .  T h e  i n t i m a c y  o f  t h a t  r e l a t i o n s h i p  p r o m p t e d  t h e  
m o t h e r  t o  b e  s e n s i t i v e  t o  n o n v e r b a l  e x p r e s s i o n s  n o t  e a s i l y  t r a n s l a t e d  b y  
o t h e r s .  
P s u e d o - r e t a r d a t i o n  h a s  b e e n  s h o w n  t o  b e  d i r e c t l y  r e l a t e d  t o  s o c i a l  
i s o l a t i o n .  A s  a  d e v e l o p i n g  c h i l d ,  C P  p e r s o n s  w i t h  s p e e c h  i m p a i r m e n t  a r e  
n o t  a b l e  t o  p a r t i c i p a t e  i n  t h e  l e a r n i n g  p r o c e s s  b e t w e e n  m o t h e r  a n d  c h i l d  
i  
I ,  
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t h a t  p r o v i d e s  t h e  l e a r n i n g  o f  s y n t a x  a n d  g i v e s  m e a n i n g  t o  w o r d s .  H o w  
l a n g u a g e  r e l a t e s  t o  c o g n i t i v e  d e v e l o p m e n t  i s  e x p l a i n e d  f r o m  t w o  p o s i t i o n s :  
1 )  l a n g u a g e  i s  v i e w e d  a s  t h e  p r e c u s o r  t o  t h o u g h t  a n d  2 )  t h o u g h t  i s  s e e n  
a s  e s s e n t i a l  b e f o r e  l a n g u a g e .  T h e s e  t~eories l e a d  t o  m a n y  i d e a s  r e -
g a r d i n g  t h e  r o l e  c o m m u n i c a t i o n  p l a y s  i n  t h e  a c q u i s i t i o n  o f  i n t e l l e c t ,  
s o c i a l  s k i l l s  a n d  i d e n t i t y .  
T h e  i n a b i l i t y  t o  e x p r e s s  o n e s e l f  b y  r e l a y i n g  i d e a s ,  f e e l i n g s  a n d  
b e l i e f s  t h w a r t s  t h e  c r e a t i o n  o f  a n  i d e n t i t y .  T h i s  c r i t i c a l  r o l e  p l a y e d  
b y  l a n g u a g e  i n  h u m a n  d e v e l o p m e n t  l e a d s  o n e  t o  w o n d e r  h o w  a n  i n d i v i d u a l  
c a n  e x p r e s s  h i m / h e r s e l f  c o m p l e t e l y  t h r o u g h  n o n - v e r b a l  m e t h o d s  o r  w i t h  
l i m i t e d  s p e e c h .  
I n t e r v i e w i n g  
O n e  c a n  e n v i s i o n  t h e  c o n f l i c t  o f  h a v i n g  n o r m a l  a u d i t o r y  a n d  r e c e p -
t i v e  c a p a c i t y  w i t h  i m p a i r e d  e x p r e s s i v e  a b i l i t y  t h a t  i s  p r e s e n t  f o r  m a n y  
•  
C P  p e r s o n s .  W h e n  f a c e d  w i t h  t h e  t a s k  o f  i n t e r v i e w i n g  a d u l t s  w i t h  s p e e c h  
p r o b l e m s  o n e  l e a r n s  q u i c k l y  h o w  f r u s t r a t i n g  t h i s  p r o c e s s  c a n  b e  f o r  b o t h  
i n t e r v i e w e r  a n d  i n t e r v i e w e e .  S p e e c h  r e q u i r e s  e x t e n d e d  e f f o r t  f o r  t h e  
c e r e b r a l  p a l s i e d .  I n  t u r n ,  t h e  l i s t e n e r  m u s t  b e  a l e r t  t o  i n t e r p r e t  w h a t  
i s  b e i n g  s a i d .  D u r i n g  t h e  i n t e r v i e w s  w e  c o n d u c t e d  t h e r e  w a s  u s u a l l y  o n e  
C P  a d u l t  t o  t h r e e  o r  f o u r  i n t e r v i e w e r s .  E v e r y  i n t e r v i e w e r  w a s  n e e d e d  i n  
d i s c e r n i n g  t h e  i n d i v i d u a l ' s  c o m m u n i c a t i o n s .  
O u r  s i t u a t i o n  w a s  t h a t  o f  n a i v e  l i s t e n e r ,  b u t  a s  t h e  i n t e r v i e w i n g  
p r o g r e s s e d  t h e  s p e e c h  p a t t e r n s  b e c a m e  m o r e  f a m i l i a r .  W h i l e  s p e e c h  
p a t t e r n s  b e c a m e  m o r e  f a m i l i a r  d u r i n g  e v e r y  s e s s i o n ,  e a c h  C P  p e r s o n  
p r e s e n t e d  n e w  o b s t a c l e s  t o  u n d e r s t a n d i n g  d u e  t o  h i s / h e r  o w n  p a r t i c u l a r  
p a t t e r n  o f  s p e e c h .  E v e n  p r o f e s s i o n a l s  w h o  w o r k  w i t h  C P  p e r s o n s  d a i l y  
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s t i l l  e n c o u n t e r  p r o b l e m s  i n  u n d e r s t a n d i n g  t h e i r  s p e e c h .  E x t e n d e d  c o n t a c t  
w i t h  p a r t i c u l a r  i n d i v i d u a l s ,  w e  l e a r n e d ,  l e n d s  i t s e l f  t o  e a s i e r  c o m m u n i -
c a t i o n  a n d  u n d e r s t a n d i n g .  T h i s  w a s  d e m o n s t r a t e d  b y  a  c o u p l e ,  b o t h  o f  
w h o m  h a d  s p e e c h  d i f f i c u l t i e s  y e t  s e e m e d  a d e p t  a t  u n d e r s t a n d i n g  e a c h  
o t h e r .  F o r  t h e m  n o n v e r b a l  c o m m u n i c a t i o n  a n d  k n o w l e d g e  o f  a n o t h e r  p e r s o n  
s e e m e d  h e l p f u l  i n  t h e i r  c o m m u n i c a t i o n  e f f o r t .  
S t r a t e g i e s  
S e v e r a l  i m p r e s s i o n s  e m e r g e d  a t  t h e  c o n c l u s i o n  o f  o u r  i n t e r v i e w i n g  
e x p e r i e n c e s ,  i m p r e s s i o n s  w h i c h  c o u l d  b e  a p p l i e d  t o  c o m m u n i c a t i o n  w i t h  
C P  p e r s o n s  i n  g e n e r a l .  O n e  o f  t h e  p r i m a r y  f a c t o r s  i s  t h e  n e e d  f o r  
p a t i e n c e .  I t  t a k e s  t i m e · f o r  C P  i n d i v i d u a l s  t o  s p e a k ,  a n d  t i m e  t o  p r o c e s s  
w h a t  t h e y  a r e  s a y i n g .  I t  w a s  n e c e s s a r y  t o  s l o w  d o w n  o u r  f a s t . p a c e  o f  
n o r m a l  s p e a k i n g .  C P  p e r s o n s  u s u a l l y  n e e d  m o r e  t i m e  t o  a c c o m p l i s h  w h a t  
n o n - C P  i n d i v i d u a l s  w o u l d  d o  q u i t e  q u i c k l y .  F o r  e x a m p l e ,  w h e n  a  q u e s t i o n  
w a s  a s k e d  d u r i n g  o u r  i n t e r v i e w s  t h e  p e r s o n  w o u l d  r e p l y  a n d  t h e n  w e  w o u l d  
i n t e r p r e t  t h i s  b a c k  t o  s e e  i f  w e  u n d e r s t o o d  c o r r e c t l y .  T h i s  o f t e n  n e c e s -
s i t a t e d  g u e s s i n g  u n t i l  w e  h a d  t h e  m e s s a g e  r i g h t ,  a n d  a t  t i m e s  i t  w a s  
n e c e s s a r y  f o r  t h e  C P  p e r s o n  t o  w r i t e  d o w n  w h a t  h e / s h e  w a s  a t t e m p t i n g ·  t o  
s a y .  L i s t e n i n g  i n  t h i s  s i t u a t i o n  r e q u i r e s  p a t i e n c e  w i t h o u t  p r e o c c u p a -
t i o n .  W h e n  o n e  h u r r i e s  o r  p u s h e s  a n x i e t y  c a n  r e s u l t  a n d  t h i s  f u r t h e r  
i m p e d e s  c o m m u n i c a t i o n .  A  r e l a x e d  p o s t u r e  s h o u l d  b e  a i m e d  f o r ,  a n d  m o r e  
t i m e  a l l o c a t e d .  
W h e n  f i r s t  t r y i n g  t o  i n t e r v i e w  a  C P  i n d i v i d u a l  w i t h  s p e e c h  i m p a i r -
m e n t  w e  a t t e m p t e d  c o n c e n t r a t e d  l i s t e n i n g .  T h i s  w a s  n o t  p r o d u c t i v e .  I t  
w a s  i m p o s s i b l e  t o  u n d e r s t a n d  e v e r y  w o r d .  T h e  m o s t  e f f e c t i v e  m e t h o d  w a s  
t o  r e l a x  a n d  l i s t e n  t o  t h e  f l o w  o f  s p e e c h .  A s  d i f f e r e n t  p a r t s  w e r e  
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h e a r d  i t  e n a b l e d  o n e  t o  f i l l  i n  w o r d s  t h a t  w e r e  n o t  u n d e r s t o o d  a t  a l l  . .  
B y  l i s t e n i n g  f o r  t h e  g e n e r a l  c o n t e n t  t h e  l i s t e n e r  c o u l d  f i l l  i n  a n d  a d d  
t o  w h a t  w a s  h e a r d .  T h i s  i s  a  w a y  o f  b u i l d i n g  o n  t h e  c o m m u n i c a t i o n s  
p r e s e n t e d .  I t  i s  d i f f i c u l t  f o r  a  C P  p e r s o n  t o  g i v e  a  l o n g  c o m p l e x  
a n s w e r .  I n  t h i s  s i t u a t i o n  t h e  p r o f e s s i o n a l  w i l l  p r o b a b l y  t a l k  m o r e  t h a n  
w i t h  o t h e r  p o p u l a t i o n s .  
T h e  u s u a l  e a s y  i n t e r c h a n g e  a m o n g  p e o p l e  w h i c h  w e  t a k e  f o r  g r a n t e d  
i s  n o t  p r e s e n t  w h e n  i n t e r v i e w i n g  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n s .  W e  f o u n d  
s p e c i f i c  q u e s t i o n i n g  t o  b e  e s s e n t i a l .  S h o r t  s p e c i f i c  a n s w e r s  s h o u l d  b e  
a i m e d  f o r .  I t  i s  a l s o  b e n e f i c i a l  t o  e l i c i t  y e s  o r  n o  t y p e  r e s p o n s e s .  
T h o s e  w e  s p o k e  w i t h  d i d  n o t  u s u a l l y  e n g a g e  i n  a n y  c o m m u n i c a t i o n  t h a t  
w a s  n o t  i n  r e s p o n s e  t o  o u r  d i r e c t  q u e s t i o n i n g .  B o t h  s o c i a l  i s o l a t i o n  
a n d  a  l a c k  o f  i n f o r m a t i o n  r e g a r d i n g  s o c i a l  t r e n d s  l e a v e s  t h e  C P  i n d i v i d u a l  
w i t h  l i t t l e  t o  t a l k  a b o u t .  T h e  i n t e r v i e w e r  n e e d s  t o  q u e s t i o n ,  e l i c i t  
f e e l i n g s ,  t h o u g h t s  a n d  i n t e r e s t s .  T h e s e  a r e a s  a r e  o f t e n  u n t a p p e d  a n d  
u n k n o w n  t o  t h e  C P  p e r s o n  w i t h  l i m i t e d  s o c i a l  i n t e r a c t i o n .  
N o t i n g  b o d y  i n v o l v e m e n t  i n  t h e  C P  p e r s o n  c a n  a l s o  b e  a  w a y  t o  l e a r n  
t h e  e m o t i o n a l  c o n t e n t  o f  t h e  e x c h a n g e .  B e i n g  a l e r t  t o  t h i s  r e q u i r e s  a n  
a w a r e n e s s  o f  t h e  i n v o l u n t a r y  m o v e m e n t s  c h a r a c t e r i s t i c  o f  t h e  d i f f e r e n t  
C P  c o n d i t i o n s .  
P r o f e s s i o n a l s  
A n o t h e r  d i f f i c u l t y  i n  c o m m u n i c a t i o n  t h a t  w e  l e a r n e d  a b o u t  d u r i n g  
o u r  i n t e r v i e w i n g  c o n c e r n e d  t h e  c o m m u n i c a t i o n  o f  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  
w i t h  t h e  C P  i n d i v i d u a l  d u r i n g  c h i l d h o o d .  T h r o u g h o u t  t h e i r  e a r l y  y e a r s  
m o s t  o f  t h e  a d u l t  C P  p e r s o n s  h a d  c o n t i n u a l  m e d i c a l  a p p o i n t m e n t s  - - f o r  
d i a g n o s t i c  a s s e s s m e n t ,  s u r g e r y ,  b r a c e s  a n d  t h e r a p y .  M u c h  o f  t h e i r  
g r o w i n g  y e a r s  w e r e  s p e n t  i n  c o n t a c t  w i t h  t h e s e  s e r v i c e  p r o v i d e r s .  
U n d e r g o i n g  s i x  t o  e i g h t  o p e r a t i o n s  e a c h  f o l l o w e d  b y  w e a r i n g  c a s t s  
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a n d  b r a c i n g  w a s  n o t  u n c o m m o n .  P h y s i c a l  t h e r a p y  w a s  a n  o n g o i n g  n e c e s s i t y  
f o r  i m p r o v e m e n t .  T h i s  i n v o l v e d  m a n y  h o u r s  o f  p h y s i c a l  t h e r a p y  a p p o i n t -
m e n t s  a n d  f o l l o w - u p  e x e r c i s e s  a t  h o m e .  
O n e  y o u n g  w o m a n  w e  i n t e r v i e w e d  r e c a l l e d  t h e  u n p l e a s a n t  r e s t r i c t i o n  
o f  w e a r i n g  b r a c e s ,  d o i n g  d a i l y  e x e r c i s e s ,  l e a r n i n g  t o  w a l k  w i t h  c r u t c h e s ,  
a n d  t h e  m a n y  o p e r a t i o n s  t o  c o u n t e r a c t  d i s f i g u r e m e n t  a n d  e n a b l e  h e r  t o  
s t a n d  u p r i g h t .  H e r  e x p e r i e n c e  w a s  c h a r a c t e r i s t i c  o f  t h o s e  w e  i n t e r -
v i e w e d .  S h e  i s  n o w  i n  a  w h e e l c h a i r  a n d  w o n d e r s  w h a t  g o o d  a l l  t h e  e f f o r t s  
w e r e .  S o m e  w e  i n t e r v i e w e d  b e l i e v e d  a l l  t h e  m e d i c a l  p r o c e d u r e s  w e r e  
w o r t h  i t  w h i l e  o t h e r s  d i s a g r e e d .  Y e t ,  t h e  t r a u m a  o f  s u r g e r y ,  t h e  f r u s -
t r a t i o n  o f  e x e r c i s e s ,  a n d  t h e  r e s t r i c t i o n  o f  b r a c e s  r e c a l l  p a i n f u l  
m e m o r i e s  f o r  a l l .  
T w o  f a c t o r s  f o r  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  w e r e  p o i n t e d  o u t :  1 )  t h e  
e m o t i o n a l  r e a c t i o n s  s u r r o u n d i n g  t h e  m e d i c a l  p r o c e d u r e s  a n d  t h e  m e a n i n g  
t h e s e  h a d  t o  t h e  i n d i v i d u a l  w e r e  i g n o r e d :  m o r e  p r o f e s s i o n a l  s e n s i t i v i t y  
i n  t h i s  a r e a  w o u l d  h a v e  b e e n  w e l c o m e d  b y  t h e  C P  i n d i v i d u a l ,  a n d  2 )  
t h e  C P  c h i l d  w a s  s e l d o m  i n c l u d e d  i n  t h e  d e c i s i o n  m a k i n g  p r o c e s s  n o r  
a s k e d  h o w  h e / s h e  f e l t  a b o u t  t h e  s e r v i c e s  b e i n g  p l a n n e d  o r  g i v e n .  T h e s e  
c o n c l u s i o n s  w e r e  d e r i v e d  f r o m  t h e  C P  a d u l t s  w e  i n t e r v i e w e d .  
A n  e x a m p l e  e n c o u n t e r e d  i n  o n e  c h a r t  t h a t  w a s  r e v i e w e d  a t  C r i p p l e d  
C h i l d r e n ' s  D i v i s i o n  d r a m a t i z e s  t h e  f a c t o r s  p r e s e n t e d  a b o v e .  O n e  y o u n g  
m a n ,  n o w  i n  a  w h e e l c h a i r ,  h a d  a  l e g  o p e r a t i o n  i n  h i s  e a r l y  t e e n a g e  y e a r s  
a n d  w a s  i n  f u l l  l e g  c a s t s  l y i n g  d o w n  f o r  m a n y  w e e k s  t h e r e a f t e r .  T h i s  
i n  c o m b i n a t i o n  w i t h  t h e  p a i n f u l  b r a c i n g  a n d  e x e r c i s e s  t h a t  f o l l o w e d  
c a u s e d  a n  e m o t i o n a l  set~back f o r  h i m .  A  s e v e r e  r e g r e s s i o n  i n  s e l f - h e l p  
a n d  p h y s i c a l  a b i l i t i e s  a c c o m p a n i e d  h i s  r e a c t i o n .  H e  d i d  n o t  r e g a i n  h i s  
c a p a b i l i t i e s  f o r  a p p r o x i m a t e l y  o n e  y e a r .  
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A  c r i t i c a l  i s s u e  f o r  s e r v i c e  p r o f e s s i o n a l s  d e a l i n g  w i t h  C P  c h i l d r e n  
a n d  a d u l t s  e m e r g e s :  i f  w e  a r e  t o  e n c o u r a g e  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n s  
t o  d e v e l o p  s e l f - s u f f i c i e n c y  t h e n  w e  m u s t  f a c i l i t a t e  e x p r e s s i o n  o f  f e e l i n g s  
a n d  p a r t i c i p a t i o n  i n  t h e  p l a n n i n g  o f  o n e ' s  o w n  f u t u r e .  A  p e r s o n  w i t h  a ,  
p h y s i c a l  h a n d i c a p  i s  h e l p l e s s  i n  m a n y  r e g a r d s ,  y e t  n o t  b e i n g  c o n s u l t e d  
r e g a r d i n g  o n e ' s  o w n  b o d y  s u r e l y  m u s t  f u r t h e r  t h e  f~elings o f  h e l p l e s s n e s s  
a n d  l a c k  o f  c o n t r o l  o v e r  o n e ' s  l i f e .  I t  i s  i m p o r t a n t  t o  e x p l a i n  t o  t h e  
C P  i n d i v i d u a l  w h a t  m e d i c a l  p r o c e d u r e s  a r e  b e i n g  u s e d  a n d  w h y ,  t o  e l i c i t  
t h e i r  f e e l i n g s  a b o u t  t h i s ,  a n d  m a n d a t e  t h e i r  i n c l u s i o n  i n  d e c i s i o n  
m a k i n g .  T h o s e  i n t e r v i e w e d  w i s h e d  p e o p l e  w o u l d  a l l o w  c e r e b r a l  p a l s i e d ·  
p e r s o n s  t o  d o  m o r e  f o r  t h e m s e l v e s .  T h i s  i m p l i e s  n o r m a l i z i n g  t h e  c h i l d -
h o o d  e x p e r i e n c e  o f  t h e  C P  i n d i v i d u a l s  a s  m u c h  a s  p o s s i b l e  a n d  g r a d u a l l y  
p r o m o t i n g  i n d e p e n d e n c e  r a t h e r  t h a n  v i e w i n g  t h i s  a s  o c c u r r i n g  i m m e d i a t e l y  
u p o n  b e c o m i n g  a n  a d u l t .  
W h e n  w e  a s k e d  t h e  a d u l t s  t o  r e m e m b e r  i n d i v i d u a l s  w h o  h e l p e d  t h e m  
m o s t  i t  w a s  c o m m o n  t o  c h o o s e  t h o s e  w h o  r e s p o n d e d  w i t h  s e n s i t i v i t y  t o  t h e  
e x p e r i e n c e  o f  t h e  C P  p e r s o n .  T a k i n g  t i m e  t o  l i s t e n ,  e n c o u r a g e  a n d  c o n v e y  
e m p a t h y  w a s  h i g h l y  v a l u e d ·  b y  t h o s e  w e  i n t e r v i e w e d .  
P R O B L E M  A R E A S  
S o c i a l i z a t i o n  
B e i n g  i s o l a t e d  a n d  s e t  a p a r t  f r o m  p e e r s  i s  a  c o m m o n  e x p e r i e n c e  f o r  
t h e  s e v e r e l y  h a n d i c a p p e d  p e r s o n .  F r o m  h o m e  t e a c h e r s  t o  s p e c i a l  s c h o o l s  
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t h e r e  h a s  b e e n  l i t t l e  o p p o r t u n i t y  f o r  j o i n i n g  i n  t h e  m a i n s t r e a m  o f  
s o c i e t y .  T h e  c a p a c i t y  t o  m o v e  o u t  a n d  v e n t u r e  o n  y o u r  o w n  i s  f o s t e r e d  
g r a d u a l l y  t h r o u g h o u t  n o r m a l  c h i l d h o o d  ~evelopment. F o r  t h e  C P  c h i l d  m u c h  
o f  t h i s  d e v e l o p m e n t  t a k e s  p l a c e  o n l y  w i t h i n  t h e  c o n f i n e s  o f  o n e ' s  h o m e .  
T h i s  i s  a  l i m i t e d  s o c i a l i z a t i o n  e x p e r i e n c e  f o r  t h e  s e v e r e l y  h a n d i c a p p e d  
p e r s o n .  
D e p e n d e n c y  
F r o m  c h i l d h o o d  m a n y  C P  i n d i v i d u a l s  h a v e  l e a r n e d  d e p e n d e n t  b e h a v i o r .  
W h i l e  a  c e r t a i n  a m o u n t  o f  d e p e n d e n c y  m a y  b e  i n e v i t a b l e , t h e  w a y  i n  w h i c h .  
t h i s  i s  h a n d l e d  c a n  p r o v e  c r u c i a l .  D e p e n d e n c y  c a n  b e  a n  a t t i t u d e .  W e l l -
m e a n i n g  p a r e n t s  a n d  p r o f e s s i o n a l s  o f t e n  i n t e r v e n e  f o r  t h e  h a n d i c a p p e d  
p e r s o n  i n  a r e a s  t h e  h a n d i c a p p e d  c o u l d  h a n d l e  t h e m s e l v e s .  I f  a  p e r s o n  
i ' s  u s e d  t o  h a v i n g  e v e r y t h i n g  d o n e  f o r  h i m / h e r ,  h e / s h e  m a y  l a c k  m o t i v a t i o n  
f o r  s e l f - h e l p .  O n e  p r o f e s s i o n a l  i n d i c a t e d  t h a t  t h e  b e s t  s t a n c e  t o  t a k e  
i s  t o  d o  f o r  t h e  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n  o n l y  w h a t  t h a t  p e r s o n  c a n n o t  d o  
f o r  h i m / h e r s e l f .  A  C P  p e r s o n  e x p r e s s e d  t h i s  b y  e x p l a i n i n g  t h a t  h e  b e l i e v e d  
h i s  p a r e n t s  w e r e  c o r r e c t  i n  r e a l i z i n g  t h a t  h e  h a d  t o  d o  t h i n g s  o n  h i s  
o w n .  H e  i s  o n e  o f  a  f e w  t o t a l l y  i n d e p e n d e n t  C P  i n d i v i d u a l s ,  y e t  h e  h a s  a  
p r o n o u n c e d  i m p a i r m e n t .  A n o t h e r  m a n  w h o s e  p a r e n t s  h a v e  d e v o t e d  t h e i r  l i v e s  
t o  h i s  c a r e  s t i l l  r e m a i n s  a t  h o m e  m o r e  h a n d i c a p p e d  b y  e m o t i o n a l  t h a n  
p h y s i c a l  b a r r i e r s .  
S e p a r a t i o n  
E m o t i o n a l  a n d  p s y c h o l o g i c a l  · r e s t r a i n t s  m a y  o f f e r  g r e a t e r  b a r r i e r s  
t h a n  d o  s o c i e t a l  a t t i t u d e s  i n  a c h i e v i n g  i n d e p e n d e n c e .  W e  i n i t i a l l y  
t h o u g h t  t h a t  t h e  g r e a t e s t  o b s t a c l e  t o w a r d s  i n t e g r a t i o n  w i t h  s o c i e t y  f o r  
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t h e  h a n d i c a p p e d  w o u l d  b e  p r e j u d i c e s  a g a i n s t  t h e m  b y  s o c i e t y .  T h i s  m a y  b e  
a  f a l s e  a s s u m p t i o n .  E v e n  w i t h  m o r e  o p p o r t u n i t i e s  n o w  a v a i l a b l e  m a n y  
i n d i v i d u a l s  a r e  u n a b l e  t o  t a k e  a d v a n t a g e  o f  t h e m  d u e  t o  f e a r  a n d  l a c k  
o f  c o n f i d e n c e  i n  t h e i r  a b i l i t y  t o  b e  s e l f - s u f f i c i e n t .  
S e p a r a t i o n - i n d i v i d u a t i o n  i s  a  t a s k  w h i c h  m a n y  C P  p e r s o n s  a r e  s t i l l  
a t t e m p t i n g  t o  a c h i e v e  i n  a d u l t h o o d .  P o s s i b l e  d e p e n d e n c y  o n  t h e  f a m i l y  
p r e v e n t s  t h 1 s  f r o m  e v e r  o c c u r r i n g .  S e l f - a s s e r t i o n ,  e x p r e s s i o n  o f  a m b i v a -
l e n c e ,  a n g e r ,  a n d  s t r i v i n g  f o r  s e p a r a t e n e s s  c o u l d  b e  f r i g h t e n i n g  e m o t i o n s  
t o  i n d i v i d u a l s  d e p e n d e n t  o n  t h e  f a m i l y  f o r  t h e i r  e n t i r e  e m o t i o n a l  a n d  
p h y s i c a l  s u r v i v a l .  S u c h  d e p e n d e n c y  c o u l d  c o n t r i b u t e  t o  t h e  p a s s i v i t y  a n d  
l a c k  o f  a m b i t i o n  w e  n o t e d  i n  t h e  c e r e b r a l  p a l s i e d  p e r s o n s  w e  i n t e r v i e w e d .  
T h e r e  i s  l i t t l e  o p p o r t u n i t y  f o r  i n d i v i d u a l  a c c o m p l i s h m e n t  i f  o n e  
i s  d e p e n d e n t  o n  a n o t h e r  f o r  f e e d i n g ,  t o i l e t i n g ,  d r e s s i n g ,  a n d  m o b i l i t y ;  
a n d  m o r e  s o  i f  t h i s  e x t e n d s  i n t o  a d u l t h o o d .  S t a y i n g  a t  h o m e  a n d  a t t e n d i n g  
s c h o o l s  f o r  t h e  h a n d i c a p p e d  m a y  n o t  p r o v i d e  t h e  r a n g e  o f  o p p o r t u n i t i e s  
t o . e x p e r i m e n t  a n d  d e v e l o p  c o n f i d e n c e  i n  n o n - h a n d i c a p p e d  s o c i e t y .  
T h e r e  a r e  f e w  r o l e  m o d e l s  f o r  t h e  p a r e n t s  a n d  t h e  h a n d i c a p p e d  
p e r s o n s  t h e m s e l v e s  t o  l o o k  t o  f o r  a c h i e v i n g  s u c c e s s  i n  t h e  c o m m u n i t y .  
P a r e n t s  f i n d  i t  d i f f i c u l t  t o  l e t  g o  o f  t h e i r  o f f s p r i n g  w h e n  t h e y  p o n d e r  
h o w  l i f e  w i l l  b e  f o r  t h e i r  h a n d i c a p p e d  s o n  o r  d a u g h t e r .  R o l e  m o d e l s  a r e  
c r i t i c a l  f o r  i n c r e a s i n g  t h e  c o n f i d e n c e  f o r  h a n d i c a p p e d  a n d  t h e i r  f a m i l i e s  
t o  t a k e  t h e  s t e p s  t o w a r d s  i n d e p e n d e n c e .  
, , .  
T h e r e  a r e  r i s k s  i n v o l v e d  i n  s e p a r a t i n g  f r o m  t h e  f a m i l y .  Y e t ,  w i t h o u t  
a l l o w i n g  t h e  h a n d i c a p p e d  c h i l d  t h e  s u f f e r i n g  i n h e r e n t  i n  e x p e r i m e n t a t i o n ,  
p e r s o n a l  g r o w t h  c a n n o t  t a k e  p l a c e ,  a n d  a d a p t i v e  c o p i n g  m e c h a n i s m s  w i l l  
n o t  b e  t a p p e d .  T h e  p e o p l e  w e  i n t e r v i e w e d  l i v e d  i n  f o s t e r  h o m e s ,  l i v e d  
i n d e p e n d e n t l y ,  a n d  a l s o  a t  h o m e  w i t h  p a r e n t s .  T h e i r  l i v i n g  s i t u a t i o n  
d i d  n o t  a l w a y s  s e e m  s u i t e d  t o  t h e  d e g r e e  o f  t h e i r  h a n d i c a p .  
I n d e p e n d e n c e  
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T h e r e  w a s  a  s u g g e s t i o n ,  i n  t h e  l i m i t e d  m a t e r i a l  w e  g a t h e r e d ,  t h a t  
t h e  s o c i a l  i n t e r a c t i o n  a v a i l a b l e  t h r o u g h  a t t e n d a n c e  i n  t h e  p u b l i c  s c h o o l  
s y s t e m  m i g h t  h a v e  b e e n  i m p o r t a n t  i n  t h e i r _  s e l f - s u f f i c i e n c y  i n  a d u l t h o o d .  
S e v e r a l  o f  . t h o s e  w e  i n t e r v i e w e d  w h o  h a d  a t t e n d e d  p u b l i c  h i g h  s c h o o l  a r e  
n o w  l i v i n g  i n d e p e n d e n t l y .  O n e  C P  m a n ,  n o w  m a r r i e d  a n d  e m p l o y e d ,  t a l k e d  
o n  t h i s  i s s u e .  O n e  s c h o o l  d i s t r i c t  w o u l d  n o t  a d m i t  h i m  t o  p u b l i c  h i g h  
s c h o o l  b e c a u s e  t h e r e  w e r e  t o o  m a n y  s t e p s  i n  t h e  b u i l d i n g .  H i s  f a m i l y  
t h e n  m o v e d  t o  a n o t h e r  d i s t r i c t  a n d  h e  g r a d u a t e d  f r o m  t h e  h i g h  s c h o o l  i n  
t h a t  a r e a .  H e  w a s  t h e  f i r s t  h a n d i c a p p e d  p e r s o n  i n  t h a t  s c h o o l  a n d  
f i n i s h e d  i n  t h e  t o p  o f  h i s  · c l a s s .  T h e  c o m p e t i t i o n  h e  h a d  i n  h i g h  s c h o o l ,  
h e  c l a i m e d ,  i m p r o v e d  h i s  g e n e r a l  c o n d i t i o n ;  i t  m a d e  h i m  w o r k  h a r d e r .  
B e i n g  w i t h  n o n - h a n d i c a p p e d  p e r s o n s  m a d e  h i m  f e e l  m o r e  
1 1
n o r m a l .
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O f  
c o u r s e ,  t h e  r o l e  h i s  f a m i l y  p l a y e d  i n  h i s  a c h i e v e m e n t s  c a n n o t  b e  o v e r -
l o o k e d .  
P e r h a p s  d a i l y  i n t e r a c t i o n  w i t h  n o n - d i s a b l e d  p e r s o n s  c o n t r i b u t e s  t o  
l e a r n i n g  a b o u t  s o c i a l  r o l e s  a n d  r e a l i t i e s .  T h o s e  w h o  o n l y  a t t e n d e d  
s p e c i a l  s c h o o l s  o r  h a d  h o m e  t e a c h e r s  m i s s e d  t h e  o p p o r t u n i t y  t o  i n t e r a c t  
w i t h  n o n - d i s a b l e d  p e e r s .  T h e y  m i s s e d  t h e  c h a n c e  t o  d e v e l o p  t h e  s o c i a l  
s k i l l s  a n d  c o n f i d e n c e  i t  t a k e s  t o  g o  o u t  o n  y o u r  o w n .  
M o b i l i t y  
Y e t  a n o t h e r  f a c t o r  c o n t r i b u t i n g  t o  i n d e p e n d e n t  f u n c t i o n i n g  i s  
m o b i l i t y .  S o m e  C P  a d u l t s  w e r e  a b l e  t o  d r i v e ,  o t h e r s  h a v e  p o w e r  v e h i c l e s  
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o r  a  m o t o r i z e d  b i c y c l e  o f  s o m e  t y p e .  T h e r e  a r e  v e h i c l e s ,  i t  s e e m s ,  t h a t  
c a n  b e  a d a p t e d  f o r  m o s t  a n y o n e ' s  n e e d s .  M a n y  h a d  n o  v e h i c l e  f o r  i n d e p e n -
d e n t  t r a v e l  a n d  w e r e  d e p e n d e n t  u p o n  o t h e r s  f o r  t r a n s p o r t a t i o n .  T h i s  
'  
a d d e d  t o  t h e i r  b e c o m i n g  m o r e  d e p e n d e n t  o n  o t h e r s  f o r  s o c i a l  a n d  r e c r e a t i o n a l  
a c t i v i t i e s .  P e o p l e  i n  t h i s  p o s i t i o n  h a v e  v e r y  l i m i t e d  s o c i a l  i n t e r a c t i o n .  
E v e n  t h o s e  w i t h  i n d e p e n d e n t  t r a n s p o r t a t i o n  s e e m  t o  h a v e  l i m i t e d  s o c i a l  
c o n t a c t s .  I t  a p p e a r s  a s  t h o u g h  t h e s e  h a n d i c a p p e d  a d u l t s  h a v e  n o t  b e e n  
a b l e  t o  d e v e l o p  r e l a t i o n s h i p s  w i t h  m a n y  p e o p l e .  
T h e  F u t u r e  
W e  a s k e d  t h e  C P  a d u l t s  w h a t  t h e i r  f u t u r e  g o a l s  w e r e  a n d  t h e i r  
a n s w e r s  s h o w  a  p a t t e r n  t h a t  c o n t r a s t s  t o  t h a t  o f  n o n - h a n d i c a p p e d  p e r s o n s .  
C o m m o n  a n s w e r s  w e r e ,  ·~Just k e e p  l i v i n g , "  " T a k e  o n e  d a y  a t  a  t i m e ,
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t h e y  " h a d  n o t  g i v e n  i t  a n y  t h o u g h t . "  W h a t  d o e s  t h e i r  f u t u r e  h o l d  w i t h o u t  
a n y  j o b  s k i l l s ?  F o r  s o m e  t h e  r e l e v a n t  q u e s t i o n  i s  w h a t  w o u l d  t h e i r  
f u t u r e  b e  w i t h o u t  p a r e n t s  o r  c a r e t a k e r s .  
W i t h  l i t t l e  e x p e r i e n c e  i n  s h e l t e r e d  w o r k s h o p s  d u r i n g  t h e i r  t e e n a g e  
y e a r s  a n d  n o  o t h e r  j o b - r e l a t e d  t r a i n i n g  f o r  p o s s i b l e  e m p l o y m e n t  i n  t h e  
c o m m u n i t y  o r  f o r  a  c a r e e r ,  t h e  f u t u r e  d o e s  n o t  h o l d  a  g r e a t  d e a l  o f  h o p e .  
T o d a y  m a n y  p a r t i c i p a t e  i n  s h e l t e r e d  w o r k s h o p  a c t i v i t i e s  w h i c h  p r o v i d e  
s o m e  p u r p o s e  a n d  s o c i a l  o u t l e t .  F o r  s o m e  t h i s  s e t t i n g  w i l l  b e  l i f e - l o n g .  
O t h e r s  m a y  m o v e  g r a d u a l l y  t o  m o r e  i n d e p e n d e n t  w o r k  a n d  l i v i n g  s i t u a t i o n s .  
W i t h  m o r e  r o l e  m o d e l s  l i v i n g  i n d e p e n d e n t l y  a n d  b e i n g  e m p l o y e d  i n  j o b s  
o t h e r  t h a n  f a c t o r y  r e l a t e d  w o r k s h o p  p o s i t i o n s  t h e  n u m b e r s  o f  C P  a d u l t s  
i n  t h e  m a i n s t r e a m  c o u l d  i n c r e a s e .  
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C O N C L U S I O N  
T h e  i s s u e s  p r e s e n t e d  i n  t h i s  p a p e r  a d d r e s s  s p e c i f i c  p o i n t s  o f  
p r o f e s s i o n a l  i n t e r v e n t i o n .  W h i l e  i t  i s  i m p o r t a n t  t o  e d u c a t e  t h e  p u b l i c  
t o w a r d  a c c e p t i n g  a n d  p r o v i d i n g  f o r  t h e  s p e c i a l  n e e d s  o f  C P  i n d i v i d u a l s ,  
i t  i s  j u s t  a s  i m p o r t a n t  t o  w o r k  w i t h  p a r e n t s  a n d  p r o v i d e r s .  S e r v i c e  
p r o f e s s i o n a l s  a n d  p a r e n t s  m u s t  i m p l e m e n t  t h e  t a s k  o f  i n c r e a s i n g  n o r m a l -
i z a t i o n  a n d  i n d e p e n d e n c e  f o r  t h e  c e r e b r a l  p a l s i e d .  T w o  c o u r s e s  o f  a c t i o n  
s e e m  a p p r o p r i a t e  t o  a c c o m p l i s h  t h i s :  1 )  p r o v i d e  o p p o r t u n i t i e s  f o r  t h e i r  
i n c l u s i o n  i n  t h e  m a i n s t r e a m  o f  s o c i e t y ,  2 )  t e a c h  a n d  e n c o u r a g e  s e l f -
s u f f i c i e n c y  w h e r e  t h e  p o t e n t i a l  e x i s t s .  T h e s e  g o a l s  r e q u i r e  s t e p p i n g  
b a c k  a n d  l e t t i n g  t h e  C P  m a k e  m i s t a k e s  t h a t  a r e  n e c e s s a r y  f o r  g r o w t h  a n d  
m a s t e r y .  S h o w i n g  t h a t  w e  h a v e  c o n f i d e n c e  i n  t h e  c e r e b r a l  p a l s i e d  w i l l  
h e l p  t h e m  i n  a t t a i n i n g  c o n f i d e n c e  f o r  t h e m s e l v e s .  T h i s  c o u l d  i n s t i l l  
m o r e  h o p e  f o r  t h e  f u t u r e .  
. .  
1  
C H A P T E R  I V  
B I R T H  O F  A  C H I L D  T O  A  C E R E B R A L  P A L S I E D  C O U P L E  
I N T R O D U C T I O N  
R e c e n t  t r e n d s  i n  t h e  h u m a n  s e r v i c e s  h a v e  m o v e d  b e y o n d  d e i n s t i t u -
t i o n a l  i z a t i o n  t o  n o r m a l i z a t i o n  o f  t h e  l i v e s  o f  h a n d i c a p p e d  p e r s o n s .  T h e  
c e r e b r a l  p a l s i e d  a d u l t s  t h a t  w e  i n t e r v i e w e d  w e r e  a l l  s e r i o u s l y  p h y s i c a l l y  
h a n d i c a p p e d  b u t  v a r i e d  g r e a t l y  i n  t h e i r  s o c i a l  a d a p t a t i o n .  S o m e  l i v e  
i n  r a t h e r  s h e l t e r e d  e n v i r o n m e n t s  w i t h  p a r e n t s  o r  f o s t e r  p a r e n t s ,  w h i l e  
o t h e r s  h a v e  l e a r n e d  t o  l i v e  i n d e p e n d e n t l y .  L o c o m o t i o n  a n d  c o m m u n i c a t i o n  
p r o b l e m s  n a t u r a l l y  a f f e c t  t h e  l e v e l  o f  i n d e p e n d e n c e  a t t a i n a b l e .  B u t  t h e  
d i s a b l e d  p e r s o n ' s  s e l f - i m a g e  a n d  s o c i e t y ' s  e x p e c t a t i o n s  a r e  a l s o  m a j o r  
f a c t o r s .  
B i l l  a n d  A l i c e  ( p s e u d o n y m s }  a r e  m a r r i e d  c e r e b r a l  p a l s i e d  a d u l t s ;  
b o t h  h a v e  v a r y i n g  y e t  m a r k e d  i n v o l v e m e n t  i n  a l l  l i m b s  a n d  l a b o r e d  s p e e c h .  
A s  w e  i n t e r v i e w e d  B i l l  a n d  A l i c e ,  w e  w e r e  i m m e d i a t e l y  i m p r e s s e d  b y  t h e i r  
p r i d e  i n  a c h i e v e m e n t .  N o w  m i d d l e - a g e d ,  t h e y  l i v e  i n d e p e n d e n t l y  i n  a n  
a p a r t m e n t  n o t  t o o  f a r  f r o m  t h e i r  e m p l o y m e n t  s i t e  i n  a  s h e l t e r e d  w o r k s h o p .  
T h e y  h a v e  l e a r n e d  t o  m a n a g e  h o u s e h o l d  c h o r e s ,  f i n a n c e s ,  t r a n s p o r t a t i o n ,  
s h o p p i n g  a n d  o t h e r  s e l f - c a r e  t a s k s .  T h e y  w e r e  p r o u d e s t  w h e n  t h e y  s h o w e d  
u s  p h o t o s  o f  t h e i r  d a u g h t e r .  T h e y  w e r e  p a r e n t s  a n d  t h a t  l i t t l e  g i r l  
r e p r e s e n t e d  a  m a j o r  s t e p  i n  t h e  n o r m a l i z a t i o n  o f  t h e i r  l i v e s .  H a v i n g  a  
c h i l d  s e e m e d  a  n a t u r a l  p a r t  o f  t h e i r  l i f e  t o g e t h e r ;  f u r t h e r m o r e ,  t h e y  
c o n c e i v e d  a  h e a l t h y  a n d  a c t i v e  c h i l d .  A f t e r  h e r  b i r t h ,  t h e  c o u p l e  
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e n c o u n t e r e d  a  m i x t u r e  o f  r e a c t i o n s  f r o m  p r o f e s s i o n a l s  a n d  f r i e n d s  a r o u n d  
t h e m .  F e w  h a d  b e e n  i n v o l v e d  w i t h  a  s i t u a t i o n  l i k e  t h i s  b e f o r e  a n d ,  t h e r e -
f o r e ,  d i d  n o t  h a v e  m o d e l s  o r  p r e c e d e n t s  t o  f o l l o w .  S o m e  p e o p l e  w e r e  
s u p p o r t i v e  a s  t h e  p a r e n t s  m a d e  d i f f i c u l t  d e c i s i o n s  c o n c e r n i n g  t h e  c a r e  o f  
t h e i r  c h i l d .  O t h e r s  s a w  o n l y  d a n g e r  f o r  t h e  g i r l  a n d  u s e d  w h a t e v e r  
i n f l u e n c e  o r  t h r e a t s  t h e y  c o u l d  t o  r e m o v e  h e r  f r o m  h e r  h o m e .  C o n f l i c t  
w a s  r e s o l v e d  a n d  a d e q u a t e  c a r e  i n s u r e d  w h e n  a r r a n g e m e n t s  w e r e  m a d e  f o r  
t h e  g i r l  t o  b e  a d o p t e d  b y  t h e  f a m i l y  w h o  h a d  b e e n  c a r i n g  f o r  h e r  o n  a  
t e m p o r a r y  b a s i s .  T h e y  a l l  l i v e  i n  t h e  s a m e  n e i g h b o r h o o d  a n d  A l i c e  a n d  
B i l l  a r e  a b l e  t o  v i s i t  t h e i r  d a u g h t e r  o f t e n .  
C e r e b r a l  p a l s y  d o e s  n o t  n e c e s s a r i l y  a f f e c t  s e x u a l  f u n c t i o n i n g .  
P r e g n a n c y  i s  p o s s i b l e .  I t  i s  n o t  a  . h e r i t a b l e  d i s o r d e r ,  t h e r e f o r e ,  t h e r e  
i s  a s  m u c h  c h a n c e  f o r  h a v i n g  n o r m a l  c h i l d r e n  a s  f o r  n o n - C P  c o u p l e s .  
D e l i v e r y  m a y  b e  d i f f i c u l t  b e c a u s e  o f  m u s c l e  s p a s m s  b u t  t h e  phy~ical 
h a n d i c a p  a l o n e  d o e s  n o t  s t o p  c o n c e p t i o n  a n d  b i r t h .  H a v i n g  b a b i e s  i s  
g e n e r a l l y  e x p e c t e d  w h e n  p e o p l e  m a r r y .  Y e t  w e  d o  n o t  s e e  m a n y  C P  p a r e n t s .  
A s  a  s o c i e t y ,  w e  b a r e l y  a c k n o w l e d g e  t h e  d i s a b l e d  a s  s e x u a l  b e i n g s ,  a n d  
w h e n  w e  d o  i t  i s  u s u a l l y  j u s t  l o n g  e n o u g h  f o r  s t e r i l i z a t i o n  p r o c e d u r e s  
t o  b e  u s e d  s o  t h a t  w e  d o  n o t  h a v e  t o  d e a l  w i t h  t h e  i s s u e .  A n d  t h e n  w e  
a r e  s u r p r i s e d  a n d  u n p r e p a r e d  w h e n  a  c h i l d  i s  b o r n  t o  a  c o u p l e  w i t h  C P .  
T h e  p r o b a b i l i t y  i s  t h a t  i n c r e a s i n g  n u m b e r s  o f  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  
a d u l t s  w i l l  b e  i n  s i t u a t i o n s  t h a t  p e r m i t  s e x u a l  r e l a t i o n s  a n d  p r o c r e a t i o n .  
A r e  h e a l t h  a n d  s o c i a l  $ e r v i c e  p r o v i d e r s  p r e p a r e d  t o  r e a c t  m o r e  t h o u g h t f u l l y  
t h a n  e m o t i o n a l l y ?  A n t i c i p a t i o n  o f  s o m e  p o s s i b l e  p r o b l e m s  a n d  a v a i l a b i l i t y  
o f  s u p p o r t  s e r v i c e s  c a n  h e l p  u s  t o  b e t t e r  s e r v e  t h o s e  w h o  c o m e  t o  u s  f o r  
h e l p .  W h e n  a  c h i l d  i s  d i a g n o s e d  a s  h a v i n g  c e r e b r a l  p a l s y ,  e x p e r i e n c e  
4 6  
h a s  p r o v i d e d  a  n e t w o r k  f o r  t h e  p r o b a b l e  m e d i c a l ,  e d u c a t i o n a l  a n d  s o c i a l  
r e s o u r c e s  t o  b e  s u g g e s t e d  t o  t h e  f a m i l y .  B u t  i f  t h e  r e v e r s e  h a p p e n s ,  
i . e . ,  a  n o r m a l  c h i l d  i s  b o r n  t o  p a r e n t s  w i t h  C P ,  w e  h a v e  n o t  y e t  e s t a b -
l i s h e d  n e t w o r k s  t o  a i d  t h e  p a r e n t s  a n d  t h e  c h i l d .  
T h e  f o l l o w i n g  s e c t i o n s  o f  t h i s  p a p e r  w i l l  e x p l o r e  s o m e  o f  t h e  
i n d i v i d u a l  a n d  c o m m u n i t y  q u e s t i o n s  r a i s e d  b y  t h i s  i s s u e ,  i n  a n  a t t e m p t  
t o  e n c o u r a g e  c o n s i d e r a t i o n  o f  t h e  a t t e n d a n t  p r o b l e m s  b e f o r e  w e  a r e  f a c e d  
w i t h  t h e  a c t u a l  s i t u a t i o n  i n  p r o f e s s i o n a l  p r a c t i c e .  T h e  o p i n i o n s  e x p r e s s e d  
a r e  o u r  o w n ,  y e t  b a s e d  o n  c o n v e r s a t i o n s  w i t h  h a n d i c a p p e d  i n d i v i d u a l s  a n d  
p r o f e s s i o n a l s  w h o  w o r k  w i t h  t h e m .  B u t  m o s t  o f  t h e  q u e s t i o n s  d o  n o t  h a v e  
c o n c r e t e  a n s w e r s  a n d  w e  p r e s e n t  o u r  t h o u g h t s  t o  e n c o u r a g e  o t h e r s  t o  a l s o  
l o o k  a t  t h e  m a n y  f a c e t s  i n v o l v e d .  
W H A T  B U R D E N  D O E S  T H I S  S I T U A T I O N  P L A C E  O N  S O C I E T Y ?  
U n i t e d  S t a t e s '  s o c i a l  p o l i c y  l i e s  s o m e w h e r e  b e t w e e n  p u r e  s o c i a l i s m ,  
w h e r e  t h e  e n t i r e  c o m m u n i t y  w o r k s  t o w a r d  c o m m u n i t y  g o a l s ,  a n d  p u r e  
c a p i t a l i s m ,  w h e r e  a  l a i s s e z - f a i r e  a t t i t u d e  g r e a t l y  l i m i t s  g o v e r n m e n t  
i n v o l v e m e n t  i n  p r i v a t e  a f f a i r s .  W h i l e  w e  d o  t e n d  t o  a c k n o w l e d g e  a  b a s i c  
n e e d  t o  c a r e  f o r  t h e  v i c t i m s  o f  u n f o r t u n a t e  c i r c u m s t a n c e s ,  o u r  s o c i a l  
p o l i c i e s  l e a d  t o  p l a n s  w h i c h  s t i g m a t i z e  r e c i p i e n t s .  W e  h a v e  d e v e l o p e d  
a n  i n c o m e  m a i n t e n a n c e  s y s t e m  t h a t  g r u d g i n g l y  w i l l  m i n i m a l l y  s u p p o r t  
f a m i l i e s  a n d  h a n d i c a p p e d  i n d i v i d u a l s  w h o  a r e  u n a b l e  t o  d o  t h i s  f o r  them~ 
s e l v e s .  F i n a n c i a l  a s s i s t a n c e  f o r  t h e  h a n d i c a p p e d  w a s  m o v e d  f r o m  t h e  
w e l f a r e  s y s t e m  t o  t h e  s o c i a l  s e c u r i t y  a d m i n i s t r a t i o n  b e c a u s e  i t  w o u l d  s e e m  
l e s s  h u m i l i t a t i n g  t o  ~eceive s o c i a l  s e c u r i t y  t h a n  w e l f a r e .  T h e  d i s a b l e d  
a r e  t h e r e f o r e  d e e m e d  m o r e  w o r t h y  o f  a s s i s t a n c e .  A n d  c e r t a i n l y  m a n y  
p h y s i c a l l y  a n d  m e n t a l l y  h a n d i c a p p e d  p e r s o n s  a r e  a t  l e a s t  p a r t i a l l y ,  i f  
n o t  t o t a l l y ,  s u p p o r t e d  b y  t h e  s t a t e .  
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I f  t a x p a y e r s  a c c e p t  r e s p o n s i b i l i t y  f o r  t h e s e  a d u l t s ,  t h e n  w e  a r e  
b u r d e n e d  w i t h  t h e  c o s t  o f  t h e i r  c h i l d r e n .  W h e t h e r  t h e  c h i l d  r e m a i n s  i n  
t h e  p a r e n t a l  h o m e  o r  i s  p l a c e d  e l s e w h e r e ,  i t  c o s t s  u s  m o n e y .  T h i s  
r a i s e s  q u e s t i o n s  a s  t o  t h e  m o s t  e q u i t a b l e  u s e  o f  p u b l i c  f u n d s .  S h o u l d  
p e o p l e  b e  a l l o w e d  t o  h a v e  c h i l d r e n  · t h e y  c a n n o t  r a i s e  t h e m s e l v e s ?  C a n ·  
w e  a f f o r d  a l l  t h e s e  c h i l d r e n ?  
O r  p e r h a p s  t h e  q u e s t i o n  i s ,  " C a n  w e  a f f o r d  t o  a  1 1  o w  a n y o n e  t o  
a t t e m p t  t o  d e c i d e  w h i c h  p e r s o n s  c a n  p r o c r e a t e ? "  W h o m  c o u l d  w e  t r u s t  
w i t h  s u c h  a  v i t a l  d e c i s i o n ?  T h e r e  a r e  s o  m a n y  p e o p l e  w h o  f i t  i n t o  t h e  
" n o r m a l "  c a t e g o r y  w h o  a r e  d e s t r u c t i v e  p a r e n t s :  w h y ,  t h e n ,  a r e  t h e  d i s a b l e d  
s i n g l e d  o u t ?  W e  r e a l l y  d o  n o t  s e e  s e x u a l  r e s t r i c t i o n s  o n  p r o c r e a t i o n  a s  
a n  o p t i o n  f o r  a  c o u n t r y  a s  d e d i c a t e d  t o  i n d i v i d u a l i s m  a s  t h i s  o n e  i s .  
O v e r t  r e s t r i c t i o n  i s  u n t h i n k a b l e  t o  u s .  W h a t  r e m a i n s  t h e n  i s  t h e  q u e s t i o n  
o f  w a y s  t o  i n s u r e  a d e q u a t e  p a r e n t i n g  f o r  a l l  c h i l d r e n .  T h i s  i s  n o t  a  
p r o b l e m  s o l e l y  f a c i n g  t h e  h a n d i c a p p e d  p o p u l a t i o n .  N a t i o n a l  p o l i c y  m u s t  
r e c o g n i z e  t h a t  t h e r e  a r e  i r r e s p o n s i b l e  p a r e n t s  i n  a l l  p h y s i c a l ,  e t h n i c  
a n d  s o c i a l  g r o u p i n g s .  
W H O  H A S  L E G A L  R E S P O N S I B I L I T Y  F O R  T H E S E  C H I L D R E N ?  
O r e g o n  l a w  g u a r a n t e e s  t o  p h y s i c a l l y  a n d  m e n t a l l y  h a n d i c a p p e d  p e r s o n s  
" t h e  f u l l e s t  p o s s i b l e  p a r t i c i p a t i o n  i n  t h e  s o c i a l  a n d  e c o n o m i c  l i f e  o f  t h e  
s t a t e "  ( 7 ) .  I t  i s  u n l a w f u l  t o  d i s c r i m i n a t e  a g a i n s t  a  h a n d i c a p p e d  i n d i v i d u a l  
i n  h o u s i n g  o r  e m p l o y m e n t ,  u n l e s s  t h e  h a n d i c a p  p r e v e n t s  t h e  p e r f o r m a n c e  o f  
t h e  d u t i e s  i n v o l v e d .  I t  i s  t h e  i n t e n t  o f  t h e  l e g i s l a t i o n  t h a t  d i s a b l e d  
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p e o p l e  h a v e  a c c e s s  t o  a n  i n d e p e n d e n t ,  p r o d u c t i v e  l i f e  w i t h i n  s o c i e t y .  
W e  v i e w  t h e  s t a t u s  o f  b e i n g  a  p a r e n t  a s  o n e  o f  t h e  ba~ic s e l f - i m a g e  
b u i l d e r s  i n  o n e ' s  l i f e  a n d  t o  d e n y  t h a t  s t a t u s  t o  a n y o n e ,  w i t h o u t  c a r e -
f u l l y  s h o w i n g  e v i d e n c e  f o r  h i s / h e r  u n f i t n e s s ,  i s  c r i m i n a l .  
W h e n  B i l l  a n d  A l i c e  a p p r o a c h e d  t h e  C h i l d r e n ' s  S e r v i c e s  Divisi~n f o r  
r e s o u r c e s  t o  h e l p  t h e m  c a r e  f o r  t h e i r  d a u g h t e r ,  t h e i r  c a s e w o r k e r  d e c i d e d  
t h a t  i t  w a s  u n t h i n k a b l e  t h a t  t h i s  d i s a b l e d  c o u p l e  s h o u l d  b e  p a r e n t s  a n d  
t h e  a g e n c y  t h r e a t e n e d  l e g a l  a c t i o n  i f  t h e  c o u p l e  d i d  n o t  i m m e d i a t e l y  
a r r a n g e  t o  g i v e  u p  t h e i r  c h i l d .  I f  t h e  c a s e  h a d  g o n e  t o  c o u r t ,  a d v o c a t e s  
f o r  t h e  c o u p l e  c o u l d  c i t e  w a y s  w h i c h  t h e  p a r e n t s  w e r e  a r r a n g i n g  f o r  c h i l d  
c a r e  a s s i s t a n c e  i n  a r e a s  t h a t  t h e y  w e r e  u n a b l e  t o  p e r f o r m .  T h e  i n t e n t  
o~ t h e  l e g i s l a t i o n  c o n c e r n i n g  g r o u n d s  f o r  t e r m i n a t i o n  o f  p a r e n t a l  r i g h t s  
i s  t o  s e e  t h a t  t h e  n e e d s  o f  t h e  c h i l d  a r e  m e t .  P a r e n t s  a r e  r e s p o n s i b l e  
f o r  m e e t i n g  t h e s e  b a s i c  n e e d s  o r  s e e i n g  t h a t  t h e y  a r e  t a k e n  c a r e  o f .  
I t  i s  a n a l o g o u s  t o  t h e  g r o u n d s  f o r  i n v o l u n t a r y  c o m m i t m e n t  t o  a  s t a t e  
h o s p i t a l  - - t e r m i n a t i o n  o f  i n d i v i d u a l  r i g h t s .  T h e  s t a t e  m u s t  s h o w  t h a t  
t h e  m e n t a l l y  i l l  p e r s o n  i s  ' ' u n a b l e  t o  p r o v i d e  f o r  h i s / h e r  b a s i c  p e r s o n a l  
n e e d s  a n d  i s  n o t  r e c e i v i n g  s u c h  c a r e ' '  ( 8 ) .  I f  o n e  i s  u n a b l e  t o  c a r e  f o r  
o n e ' s  n e e d s  b u t  t h e  n e e d s  a r e  b e i n g  m e t  b y  s o m e o n e ,  t h e n  n o  g o v e r n m e n t  
i n t e r v e n t i o n  i s  w a r r a n t e d .  T h e  c o n c e r n  s h o u l d  b e  w i t h  t h e  q u a l i t y  o f  
c a r e  r a t h e r  t h a n  w i t h  w h o  p r o v i d e s  i t .  
I n  a  s i t u a t i o n  w i t h  d i s a b l e d  p a r e n t s ,  a  l i t t l e  r e s o u r c e f u l n e s s  a n d  
o b s e r v a t i o n  o f  v a r y i n g  l i f e  s t y l e s  t o d a y  s h o w  t h a t  a  c h i l d  n e e d  n o t  b e  
r a i s e d  b y  j u s t  o n e  o r  t w o  p e o p l e  i n  o n e  h o m e  a l l  d a y .  I n  f a c t ,  s o m e  
c l a i m  t h a t  t h e  t y p e  o f  c a r e  p r o v i d e d  t h r o u g h  a n  e x t e n d e d  f a m i l y  o r  n e i g h -
b o r h o o d  helpi~g s y s t e m s  m a y  b e  b e t t e r  f o r  a l l .  T h e r e  a r e  c h i l d - r e a r i n g  
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a l t e r n a t i v e s .  
B u t  f o r  t h o s e  w h o  a r e  c o n c e r n e d  a b o u t  t h e  q u a l i t y  o f  c a r e  a  c h i l d  
c a n  r e c e i v e  i n  a  h o m e  w i t h  d i s a b l e d  p a r e n t s ,  t h e r e  a r e  s o m e  v e r y  r e a l  
p r o b l e m s .  I n f a n t s  n e e d  f o n d l i n g  a n d  c a r r y i n g  - - a r e  t h e  p a r e n t s '  a r m s  
s t r o n g  a n d  s t e a d y  e n o u g h  t o  d o  t h i s ?  T o d d l e r s  r e q u i r e  a  c a r e t a k e r  w h o  
~ 
c a n  k e e p  u p  w i t h  t h e m .  L a n g u a g e  d e v e l o p m e n t  i s  i m p o r t a n t  f o r  d e v e l o p m e n t  
o f  m e n t a l  c a p a c i t y  a n d  c o m m u n i c a t i o n  s k i l l s  - - c a n  t h e  p a r e n t s '  s p e e c h  
s t i m u l a t e  l a n g u a g e  f o r m a t i o n ?  D i s a b l e d  a d u l t s  m a y  r e q u i r e  e x t r a  t r a i n i n g  
t o  l e a r n  s o m e  c h i l d  c a r e  s k i l l s  j u s t  a s  t h e y  m a y  h a v e  r e q u i r e d  s o m e  
e x t r a  h e l p  l e a r n i n g  p e r s o n a l  c a r e  t a s k s .  D u t i e s  t h a t  a r e  h a m p e r e d  o r  
p r e v e n t e d  b y  a  p a r e n t ' s  h a n d i c a p  w i l l  h a v e  t o  b e  d o n e  b y  s o m e o n e  e l s e .  
A l i c e  a n d  B i l l  a r r a n g e d  f o r  a n o t h e r  c o u p l e  t o  h e l p  t h e m  t o i l e t - t r a i n  
t h e i r  d a u g h t e r .  M e d i c a l  a n d  s o c i a l  s e r v i c e  p e r s o n n e l  m a y  h a v e  t o  b e  i n  
r e g u l a r  c o n t a c t  w i t h  t h i s  t y p e  o f  f a m i l y  a s  t h e  c h i l d  g r o w s  a n d  a s  c o n -
d i t i o n s  c h a n g e .  R e m o v a l  o f  t h e  c h i l d  f r o m  t h e  h o m e  i s  o n e  o p t i o n .  T h e r e  
a r e · a l t e r n a t i v e s .  
W H A T  I M P L I C A T I O N S  D O E S  T H I S  S I T U A T I O N  H A V E  
F O R  S E X  E D U C A T I O N  C U R R I C U L A ?  
R e a l i z a t i o n  t h a t  t h e  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  c a n  a n d  m a y · w a n t  t o  
h a v e  c h i l d r e n  p r e s e n t s  p r i m a r y  i m p l i c a t i o n s  f o r  t h o s e  i n v o l v e d  i n ·  s e x  
e d u c a t i o n  a n d  c o u n s e l i n g . .  T h e  s o - c a l l e d  
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h a s  a c t u a l l y  b e e n  a  s l o w  p r o c e s s  o f  i n c r e a s e d  p u b l i c  v e r b a l i z a t i o n  o n  
f o r m e r l y  t a b o o  t o p i c s  a c c o m p a n i e d  b y  m i n o r  a c c e p t a n c e  o f  v a r i a t i o n s  i n  
l i f e  s t y l e .  C o d e s  o f  a c c e p t a b l e  b e h a v i o r  s t i l l  d e p e n d  u p o n  g e o g r a p h i c  
l o c a t i o n ,  a g e ,  s e x ,  a p p e a r a n c e ,  s o c i a l  s t a t u s ,  s u b - c u l t u r a l  m o r e s  a n d  
o t h e r  l o c a l l y  d e f i n e d  c r i t e r i a .  
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H i s t o r i c a l l y ,  s e x  e d u c a t i o n  s e r v i c e s  f o r  t h e  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  
h a v e  b e e n  l a r g e l y  n o n - e x i s t e n t ,  e s p e c i a l l y  f o r  t h e  c o n g e n i t a l l y  a f f e c t e d .  
S p i n a l  c o r d  inj~red m a l e s  w e r e  t h e  f i r s t  t o  b e  r e c o g n i z e d  a s  i n  n e e d  o f  
s p e c i a l  s e r v i c e s  w h e n  W o r l d  W a r  I I  r e t u r n e d  s o  m a n y  o f  t h e s e  m e n  t o  t h e i r  
h o m e  c o m m u n i t i e s .  G r a d u a l l y ,  f e m a l e s  w h o  h a v e  l o s t  t h e  u s e  o f  l i m b s  
w e r e  i n c l u d e d  i n  t h i s  c o n s i d e r a t i o n .  O n l y  r e c e n t l y  h a s  t h e  n e e d  f o r  
s e x u a l  c o u n s e l i n g  f o r  t h e  b r o a d  r a n g e  o f  p h y s i c a l l y  h a n d i c a p p e d  b e e n  
e x p l o r e d .  
S o m e  a r g u e  t h a t  t h e r e  i s  n o  p r o p e r  s e x  c o u n s e l i n g  o n  a  p r a c t i c a l  
l e v e l  f o r  a n y o n e ;  t h e  h a n d i c a p p e d  a r e  n o t  u n i q u e  i n  t h i s  a r e a .  B u t  t h e  
d i s a b l e d  a r e  g e n e r a l l y  l e s s  m o b i l e  a n d  h a v e  f e w e r  s o c i a l  o u t l e t s .  T h e y  
h a v e  l e s s  o p p o r t u n i t y  t o  
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t h a n  o t h e r s .  T e l e v i s i o n  i s  a  
s o u r c e  o f  i n f o r m a t i o n  b u t  t h e  v i e w  c a n  b e  t o o  d i s t o r t e d  a n d  u n r e a l i s t i c .  
A n  a d o l e s c e n t  w h o  i s  c o n s t a n t l y  s h e l t e r e d  a t  h o m e  o r  i n  s p e c i a l  e n v i r o n -
m e n t s  a t  s c h o o l  i s  l i k e l y  t o  g r o w  u p  b e l i e v i n g  t h a t  a t  e i g h t e e n  y e a r s  o f  
a g e  e v e r y o n e  m a g i c a l l y  f a l l s  i n  l o v e  a n d  g e t s  m a r r i e d ,  h a s  b a b i e s ,  a n d  
l i f e  i s  i m m e d i a t e l y  h a p p y  a n d  b r i g h t .  T h r o u g h  o u r  v i s i t s  w i t h  C P ' i n -
d i v i d u a l s ,  w e  c a m e  t o  s e e  t h e i r  l a c k  o f  s o c i a l  s k i l l s  a s  t h e  r e a l  
d i s a b i l i t y .  
I t  i s  r e c o g n i z e d  t h a t  p e o p l e  w i t h  C P  m a y  n e e d  " t h e r a p y "  t o  h e l p  
t h e m  l e a r n  d e v e l o p m e n t a l  t a s k s  s u c h  a s  w a l k i n g ,  f e e d i n g ,  s p e a k i n g .  L i k e -
w i s e ,  t h e y  m a y  n e e d  t r a i n i n g  i n  m e e t i n g  p e o p l e ,  b u i l d i n g  r e l a t i o n s h i p s ,  
p r o t e c t i n g  t h e m s e l v e s  f r o m  s t r a n g e r s ,  a n d  h o u s e k e e p i n g .  I t  s e e m s  w i s e  t o  
a v o i d  a s s u m i n g  t h a t  s o m e o n e  c a n n o t  l e a r n  s o m e t h i n g  u n t i l  y o u  t r y  t o  t e a c h  
h i m / h e r .  I f  h e / s h e  c a n n o t  a d e q u a t e l y  p e r f o r m  t h e  t a s k ,  t h e n  a l t e r n a t i v e  
m e a n s  f o r  a c c o m p l i s h i n g  t h e  t a s k  n e e d  t o  b e  e x a m i n e d .  
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1  
5 1  
S e x  e d u c a t i o n  f o r  t h e  h a n d i c a p p e d  i n v o l v e s  m o r e  t h a n  n a m i n g  g e n i t a l  
p a r t s  a n d  d e s c r i b i n g  a c t i o n s .  B a s e d  o n  t h e  b e l i e f  t h a t  r e s p o n s i b l e  s e x  
r e l i e s  o n  k n o w l e d g e  o f  s e l f ,  n a t u r e  o f  r e l a t i o n s h i p s ,  a l t e r n a t i v e  l i f e  
s t y l e s ,  a n d  t h e  r e s p o n s i b i l i t i e s  a s s o c i a t e d  w i t h  c l o s e  c o n t a c t s ,  t e a c h e r s  
d e a l  w i t h  t h e  s k i l l s  n e c e s s a r y  f o r  n o r m a l i z a t i o n  o f  s o c i a l  c o n t a c t s .  F o r  
e x a m p l e ,  a  l e s s o n  o n  m a s t u r b a t i o n  i s  i n c o m p l e t e  i f  i t  o m i t s  w h e n  a n d  w h e r e  
p e r f o r m i n g  t h e  a c t i v i t y  i s  a c c e p t a b l e .  A n d  p r e s e n t a t i o n  o f  a  r e a l i s t i c  
v i e w  o f  m a r r i a g e  c a n  h e l p  p r e p a r e  c o u p l e s  f o r  t h e  l i a b i l i t i e s  o f  l i v i n g  
t o g e t h e r .  T o o  o f t e n  t h e  h a n d i c a p p e d  l o o k  a n d  a c t  " r e t a r d e d "  w h e n  t h e y  
a r e  o u t  i n  p u b l i c  b e . c a u s e  t h e y  h a v e  n o t  b e e n  t a u g h t  t h e  a p p r o p r i a t e .  c o d e  
o f  c o n d u c t .  M a n y  h a b i t s  t h a t  a r e  a c c e p t e d  i n  t h e  i n d i v i d u a l ' s  s h e l t e r e d  
e n v i r o n m e n t  l o o k  s t r a n g e  i n  p u b l i c  p l a c e s .  H u g g i n g  e v e r y o n e  y o u  m e e t  m a y  
b e  c o n s i d e r e d  c u t e  a n d  m a y  b e  r e i n f o r c e d  i n  a  h e l p l e s s - l o o k i n g  t e n  y e a r  
o l d  b o y ,  b u t  h e  c a n  g e t  i n t o  s e r i o u s  t r o u b l e  i f  h e  c o n t i n u e s  t h i s  b e h a v i o r  
a s  a n  a d u l t  m a l e .  N o r m a l i z a t i o n  i n v o l v e s  c r e a t i n g  t h e  u s u a l  l i f e  p a t t e r n s  
f o r  t h e  h a n d i c a p p e d  i n d i v i d u a l .  E d u c a t i o n  o f  t h e  c o m m u n i t y  a n d  t h e  
i n d i v i d u a l  s h o u l d  e a s e  t h e  a c c e p t a n c e  p r o c e s s .  
A n n a  F r e u d  i s  q u o t e d  a s  s a y i n g ,  
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S e x  i s  s o m e t h i n g  w e  d o .  S e x u a l i t y  
i s _  s o m e t h i n g  w e  a r e . "  E v e r y  p e r s o n  h a s  s o m e  k i n d  o f  s e l f - i m a g e  w h i c h  
g e n e r a l l y  i n c l u d e s  a  s e x u a l  c o m p o n e n t .  T h i s  i s  p a r t  o f  t h e  s o c i a l i z a t i o n  
p r o c e s s .  W e  n e e d  t o  r e c o g n i z e  o u r  m y t h s  a b o u t  t h e  d i s a b l e d  a n d  h o w  w e  
~xpress t h e s e  e x p e c t a t i o n s  t o  t h e  p e o p l e  ~e m e e t .  A r e  h a n d i c a p p e d  p e r s o n s  
r e a l l y  h e l p l e s s  a n d  c o n t i n u a l l y  a s k i n g  f o r  a s s i s t a n c e ? _  I m a g i n e  b e i n g  i n  a  
w h e e l c h a i r  a n d  h a v i n g  a  s t r a n g e r  c o m e  u p  f r o m  b e h i n d  a n d  p u s h  y o u  a l o n g  
w i t h o u t  e v e n  a s k i n g .  H i g h  s e l f - e s t e e m  i s  b a s e d  o n  a  f e e l i n g  o f  s o m e  
c o n t r o l  o v e r  o n e ' s  o w n  l i f e .  A r e  t h e  h a n d i c a p p e d  s e x l e s s ?  D o  w e  
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e n c o u r a g e  s t y l i s h  c l o t h i n g  s e l e c t i o n  a n d  g r o o m i n g ?  F e w  g r o u p  h o m e s  o r  
i n s t i t u t i o n s  c a n  h a n d . l e  s e x u a l  a c t i v i t y  b e t w e e n  i n m a t e s .  A  c o m m i t m e n t  t o  
n o r m a l i z a t i o n  s e e m s  t o  f o r c e  u s  t o  r a i s e  o u r  e x p e c t a t i o n s  a n d  e n c o u r a g e  
t h e  h a n d i c a p p e d  t o  e x p e r i e n c e ,  t o  l e a r n ,  t o  m a k e  m i s t a k e s  a n d  g r o w  f r o m  
t h e m .  I n d e p e n d e n c e  r e s t s  o n  i n d e p e n d e n t  d e c i s i o n  m a k i n g .  D e v e l o p m e n t  
o f  t h i s  a b i l i t y  t a k e s  p r a c t i c e .  S e x u a l i t y  i s  a  m a t t e r  o f  s e l f - i m a g e ;  
u n f o r t u n a t e l y ,  h a n d i c a p p e d  p e r s o n s  h a v e  a  d i f f i c u l t  t i m e  d e v e l o p i n g  a  
p o s i t i v e  s e l f - i m a g e  a n d  t h e  p e r s o n a l  r e s o u r c e s  t o  d e a l  w i t h  a  w o r l d  t h a t  
d e n i e s  t h e  s t a t u s .  W e  t h i n k  o u r  c o m p l e x  s o c i e t y  r e q u i r e s  s e x  e d u c a t i o n  
c u r r i c u l a  t h a t  m e e t  t h e  v a r y i n g  s o c i a l  n e e d s  o f  a l l  a d u l t s .  
C A N  H A N D I C A P P E D  I N D I V I D U A L S  B E  G I V E N  F R E E D O M  O F  C H O I C E ?  
T h e s e  a u t h o r s  b e l i e v e  t h a t  a l l  p e o p l e .  h a v e  a  r i g h t  t o  b e  i n v o l v e d  
i n  d e c i s i o n s  a b o u t  t h e i r  l i v e s .  A n d  a l s o  t h a t  t h i s  f r e e d o m  c a r r i e s  t h e  
r i g h t  t o  h a v e  a  c h a n c e  t o  l e a r n  e n o u g h  t o  m a k e  r e s p o n s i b l e  d e c i s i o n s .  
F r o m  t h i s  b a s i s ,  a n d  r e a l i z i n g  t h a t  t h e  f e r t i l i t y  t h a t  c o m e s  w i t h  p u b e r t y  
h a s  b e e n  a  c o n s t a n t  c o n c e r n  o f  p a r e n t s  a n d  c h i l d  caretaker~, w e  h a v e  
p o n d e r e d  t h e  q u e s t i o n  o f  s t e r i l i z a t i o n  o f  t h e  m e n t a l l y  a n d  p h y s i c a l l y  
d i s a b l e d .  
L e g i s l a t o r s  a r e  n o w  i n  a  c o n t r o v e r s y  o v e r  t h e  s t e r i l i z a t i o n  o f  
t h e  m e n t a l l y  d e f i c i e n t .  T h e r e  h a v e  b e e n  t i m e s  w h e n  n u m b e r s  o f  t h e s e  
p e o p l e  w e r e  s t e r i l i z e d  w i t h o u t  t h e i r  k n o w l e d g e  o r  c o n s e n t .  A d v o c a t e s  
f o r  i n d i v i d u a l  f r e e d o m  h a v e  g r e a t l y  r e d u c e d  t b i s  p r a c t i c e .  S o m e  p e o p l e  
a r g u e  t h a t  f o r  p e r s o n s  w h o  h a v e  s h o w n  g r o s s  d i s r e g a r d  f o r  s o c i e t a l  s t a n -
d a r d s ,  s t e r i l i z a t i o n  i s  l i k e  t a k i n g  a  l o a d e d  g u n  a w a y  f r o m  a  m u r d e r e r .  A  
r e a l  p r o b l e m  a r i s e s  o v e r  w h o  i s  l e g a l l y  r e s p o n s i b l e  f o r  s u c h  d e c i s i o n  
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m a k i n g  f o r  a  m e n t a l l y  h a n d i c a p p e d  p e r s o n .  B y  d e f i n i t i o n ,  h e / s h e  i s  n o t  
c o m p e t e n t  t o  m a k e  t h e  d e c i s i o n ,  e v e n  i f  h e / s h e  h a s  l e a r n e d  a b o u t  f a m i l y  
p l a n n i n g  a n d  w a n t s  t o  m a k e  a  c h o i c e .  H o w e v e r ,  i t  i s  a n  i n f r i n g e m e n t  u p o n  
h i s / h e r  r i g h t s  f o r  s o m e o n e  e l s e  t o  a u t h o r i z e  s t e r i l i z a t i o n .  A n d  w e  a r e  
s t i l l  i n  t h i s  l e g a l  s t a l e m a t e .  
S k i r t i n g  t h e  l e g a l i t y  i s s u e ,  s o m e  p a r e n t s  h a v e  b e e n  a b l e  t o  h a v e  
t h e i r  c h i l d r e n  s t e r i l i z e d  d u r i n g  t h e i r  t e e n  y e a r s  t o  a v o i d  u n w a n t e d  
p r e g n a n c i e s .  A  p h y s i c i a n  c a n  g i v e  a  m e d i c a l  r e a s o n  t o  j u s t i f y  a  h y s t e r -
e c t o m y  a n d  n o  o n e  i n v e s t i g a t e s .  T h i s  s o l v e s  t h e  p r o b l e m  f o r  t h e  p a r e n t s .  
B u t ,  b e s i d e s  t h e  m o r a l  q u e s t i o n ,  t h e y  h a v e  n o t  s o l v e d  t h e  i s s u e  o f  t h e  
y o u n g  p e r s o n ' s  s e x u a l i t y .  S t e r i l i z a t i o n  d e n i e s  t h e  h a n d i c a p p e d  i n d i v i d u a l  
a  c h a n c e  t o  b e  i n v o l v e d  i n  t h e  d e c i s i o n  m a k i n g  p r o c e s s  l a t e r  o n  i n  l i f e  
w h e n  h e / s h e  h a s  m o r e  i n f o r m a t i o n  a n d  e x p e r i e n c e .  
F r o m  o u r  o r i e n t a t i o n ,  t h e r e  a r e  m a n y  v a l i d  r e a s o n s  t o  h a v e  o n e s e l f  
s t e r i l i z e d  i n c l u d i n g  c o n c e r n  f o r  o v e r p o p u l a t i o n ,  m e d i c a l  c o n d i t i o n s  t h a t  
m a k e  p r e g n a n c y  d a n g e r o u s ,  g e n e t i c  c o n c e r n s ,  a n d  t h e  d e c i s i o n  n o t  t o  
r a i s e  c h i l d r e n .  B u t  t o  f i n d  o u t  t h a t  y o u  w e r e  s t e r i l i z e d  b e f o r e  y o u  k n e w  
w h a t  i t  m e a n t  a c c e n t s  y o u r  o w n  v u l n e r a b i l i t y  a n d  c a n  p r e s e n t  p o s i t i v e  
r e a s o n s  t o  d i s t r u s t  t h o s e  c l o s e s t  t o  y o u .  I t  c a n  b e  d e s t r u c t i v e  t o  
r e l a t i o n s h i p s  a n d  t o  p e r s o n a l  g r o w t h .  T h e r e  · a r e  w a y s  t o  a v o i d  p r e g n a n c y  
w h i c h  a r e  n o t  p e r m a n e n t .  W h e n  m a d e ,  t h e  d e c i s i o n  c o n c e r n i n g  s t e r i l i z a t i o n  
s h o u l d  b e  b a s e d  o n  k n o w l e d g e ,  g u i d a n c e ,  a n d  d i s c u s s i o n s  b e t w e e n  t h e  i n d i -
v i d u a l  a n d  s o m e o n e  h e / s h e  t r u s t s .  
W H E R E  D O E S  A L L  T H I S  L E A V E  U S ?  
A c c e p t a n c e  o f  d i s a b l e d  i n d i v i d u a l s  a s  f u l l  p a r t i c i p a n t s  i n  c o m m u n i t y  
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l i f e  r e q u i r e s  a  l o o k  a t  t h e  p h y s i c a l  b a r r i e r s  t o  c o m m u n i t y  s e r v i c e s  a n d  
a c t i v i t i e s .  W e  w o n d e r  h o w  a c c e s s i b l e  f a m i l y  p l a n n i n g  s e r v i c e s  a r e  t o  
p e o p l e  i n  w h e e l c h a i r s ,  o n  c r u t c h e s ,  o r  t h o s e  w i t h  l i m i t e d  v e r b a l  a b i l i t y .  
W i l l  t h e  s t a f f  b e  s u r p r i s e d  t h a t  a  d i s a b l e d  p e r s o n  i s  s e x u a l l y  a c t i v e ?  
H a n d i c a p p e d  p e r s o n s  g e n e r a l l y  h a v e  l e s s  i n c o m e ,  l e s s  e d u c a t i o n ,  l e s s  
e m p l o y m e n t  t h u s  c r e a t i n g  a  g r e a t e r  n e e d  f o r  s u b s i d i z e d  h e a l t h  c a r e .  I t  
i s  i m p o r t a n t  t h a t  g y n e c o l o g i c a l  e x a m s  b e  p a r t  o f  e v e r y  w o m e n ' s  h e a l t h  c a r e .  
T h i s  m a y  b e  o r r u n i t t e d  i f ,  c o n s c i o u s l y  o r  u n c o n s c i o u s l y ,  h e a l t h  p r o f e s s i o n a l s  
d e n y  t h e  h a n d i c a p p e d  w o m a n  h e r  s e x u a l i t y .  W h e n  d i s a b l e d  p e o p l e  r e q u e s t  
o u r  s e r v i c e s ,  a r e  w e  r e a d y  t o  r e s p o n d  t o  t h e i r  s p e c i a l  n e e d s ?  
I f  a  h a n d i c a p p e d  p e r s o n  i s  s e x u a l l y  a c t i v e ,  t h e  c o u p l e  s h o u l d  
u n d e r s t a n d  t h a t  t h e r e  i s  a  g o o d  c h a n c e  s h e  w i l l  g e t  p r e g n a n t  u n l e s s  
m e a s u r e s  a r e  t a k e n .  E i g h t y  p e r c e n t  o f  t h e  w o m e n  u s i n g  n o  c o n t r a c e p t i o n  
a n d  h a v i n g  i n t e r c o u r s e  r e g u l a r l y  w i l l  b e c o m e  p r e g n a n t  w i t h i n  t w e l v e  
m o n t h s  ( P l a n n e d  P a r e n t h o o d ,  1 9 7 7 ) .  T h e  d e c i s i o n  t o  h a v e  a  c h i l d  i s  a  
s e r i o u s  o n e  a n d  s h o u l d  b e  b a s e d  o n  m a n y  c r i t e r i a .  
A s  s o c i a l  s e r v i c e  p r o f e s s i o n a l s ,  o u r  d i s c u s s i o n s  w i t h  c o u p l e s  c a n  
i n c l u d e  a n  u n d e r s t a n d i n g  o f  t h e  r e s p o n s i b i l i t i e s  o f  p a r e n t h o o d ;  a n  e x p l o r -
a t i o n  o f  r e s o u r c e s ,  b o t h  p e r s o n a l  a n d  m a t e r i a l ,  t h a t  a r e  a v a i l a b l e  t o  
t h e m ;  a n d  a  c o n s i d e r a t i o n  o f  g a p s  b e t w e e n  w h a t  t h e  c o u p l e  h a s  a n d  w h a t  
t h e y  m a y  n e e d .  T h e  s t e a d i n e s s  o f  t h e  c o u p l e ' s  r e l a t i o n s h i p  i s  a n o t h e r  
f a c t o r .  G e n e t i c  c o u n s e l i n g  m a y  b e  i n d i c a t e d  i f  t h e  m e d i c a l  o r  f a m i l y  
h i s t o r i e s  s h o w  a  s i g n i f i c a n t  r i s k .  A n d  a n y  w o m a n  w i t h  s p e c i a l  m e d i c a l  
c o n c e r n s  w o u l d  b e  a d v i s e d  t o  c o n s u l t  a  p h y s i c i a n  b e f o r e  s h e  r i s k s  a  
p r e g n a n c y .  C h i l d  m a n a g e m e n t  · r e q u i r e s  a  g o o d  d e a l  o f  p h y s i c a l  a n d  m e n t a l  
e x e r t i o n  t h a t  p r o s p e c t i v e  p a r e n t s  d o  n o t  a l w a y s  p l a n  o n .  T h u s l y ,  t h e  
: ·  
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r i g h t  t o  c h o o s e  t o  b e  p a r e n t s  c a n  b e  b a s e d  o n  i n f o r m a t i o n  a n d  a l t e r n a t i v e s .  
D o e s  c h i l d  r e a r i n g  h a v e  t o  b e  p a r t  o f  e v e r y  m a r r i a g e  o r  i n t i m a t e  
r e l a t i o n s h i p ?  I s  i t  p o s s i b l e  t o  b e  a  p r o d u c t i v e  a d u l t  w i t h o u t  b e i n g  a  
p a r e n t ?  I t  a p p e a r s  t h a t  individu~ls w h o  c a n  f e e l  f u l f i l l e d  a n d  s a t i s f i e d  
w i t h  t h e m s e l v e s  a s  p e o p l e  c a n  a c c e p t  a  d e c i s i o n  n o t  t o  h a v e  c h i l d r e n  
c o m f o r t a b l y .  A n d  t h e r e  a r e  o t h e r  w a y s  t o  h a v e  s i g n i f i c a n t  r e l a t i o n s h i p s  
w i t h  c h i l d r e n  w i t h o u t  h a v i n g  y o u r  o w n :  b e i n g  a  b i g  b r o t h e r  o r  s i s t e r ,  
" a u n t i n g "  o r  
1 1
u n c l i n g
1 1
,  v o l u n t e e r i n g  t i m e  a t  a  n u r s e r y  s c h o o l  o r  p l a y -
g r o u n d .  W e  s e e  t h e  f r e e d o m  t o  b e  a  p a r e n t  a s  l i n k e d  t o  t h e  f r e e d o m  n o t  
t o  b e  a  p a r e n t .  
W h e n  a  d i s a b l e d  c o u p l e  h a s  a  b a b y ,  t h e y  n e e d  s u p p o r t  a n d  u n d e r -
s t a n d i n g  j u s t  l i k e  o t h e r  p a r e n t s .  T h e y  s h o u l d  b e  j u d g e d  o n  t h e i r  
a b i l i t i e s ,  l i k e  o t h e r  p a r e n t s .  T h e y  w i l l  p r o b a b l y  h a v e  s o m e  s p e c i a l  
n e e d s ,  b u t  p a r e n t s · a r e  s p e c i a l  p e o p l e .  
1  ·  
I  
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9 9 .  U n k n o w n  
3 .  S t u d e n t  i n  a c a d e m i c  
p r o g r a m  
4 .  H o u s e p e r s o n  
5 .  N o t  e m p l o y e d  
6 .  
R e t i r e d  
9 .  
U n k n 0 \ \ 7 1  
9 .  Y o u r  a b i l i t y  t o  g e t  a b o u t  ( l o c o f f i o t i o n )  
O .  N o  d i f f i c u l t y  
1 .  L i m p s  o r  w a l k s  u n s t e a d i l y  
~ ( m a y  u s e  c a n e )  
2 .  W a l k s  o n l y  w h e n  a s s i s t e d  
( m a y  u s e  w a l k e r )  
1 0 .  Y o u r  s e n s e  o f  d i r e c t i o n  
3 .  U s e s  w h e e l c h a i r  o r  o t h e r  
w h e e l e d  m e a n s  
4 .  C r a w l s  o n l y  
s .  U n a b l e  t o  l o c o m o t e  s e l f  
9 .  U n k n o w n  
5 9  
O .  D o e s  n o t  g e t  l o s t  
2 .  L e a v e s  o w n  a r e a  o n l y  i f  a c c o m p a n i (  
i .  C a n  g o  a b o u t  i n  f a m i l i a r  
a r e a  w i t h o u t  g e t t i n g  l o s t  
D o  y o u  h a v e  u s e  o f  
3 .  N e v e n  l e a v e s  o w n  a r e a  
9 .  U n k n o w n  
o .  
F u l l  u s e  1 .  S o m e  u s e  
2 .  N o  u s e  
9 .  
~-~- 1 1 .  
L e f t  a r m  
1 2 .  
L e f t  h a n d  
-
_  1 3 .  
R i g h t  a r m  
l  
. - - 1 4 .  
R i g h t  h a n d  
I  
1 5 .  
Y o u r  p a r t i c i p a t i o n  i n  g r o u p  a c t i v i t i e s  ( O t h e r  t h a n  re~igious 
s e r v i c e  a t t e n d a n c e )  
O .  L e a d e r  
1 .  A c t i v e  m e m b e r  
2 .  P a s s i v e  m e m b e r  
3 .  N o  p a r t i c i p a t i o n  i n  g r o u p s  
9 .  U n k n o w n  
1 6 .  Y o u r  s o c i a l  i n t e r a c t i o n  w i t h  o t h e r s  i n  y o u r  r e s i d e n c e  
O .  I n t e r a c t s  f r e q u e n t l y  
l~ I n t e r a c t s  o c c a s i o n a l l y  
2 .  N e v e r  i n t e r a c t s  w i t h  o t h e r s  
9 .  U n k n o w n  
1 7 .  Y o u r  s o c i a l  i n t e r a c t i o n  w i t h  o t h e r s  o u t s i d e  y o u r  r e s i d e n c e  
O .  I n t e r a c t s  f r e q u e n t l y  
1 .  I n t e r a c t s  o c c a s i o n a l l y  
2 .  N e v e r  i n t e r a c t s  w i t h  o t h e r s  
9 .  U n k n o w n  
1 8 .  F r e q u e n c y  o f  y o u r  i n t e r a c t i o n  w i t h · f a m i l y  ( e i t h e r  v i s i t s  o r  
b y  p h o n e )  
O .  L i v e s  w i t h  f a m i l y ,  i n t e r a c t s  f r e q u e n t l y  
1 .  L i v e s  w i t h  f a m i l y ,  i n t e r a c t s  s e l d o m  
2 .  L i v e s  a w a y  f r o m  f a m i l y ,  i n t e r a c t s  f r e q u e n t l y  
3 .  L i v e s  a w a y  f r o m  f a m i l y ,  i n t e r a c t s  s e l d o m  
4 .  N e v e r  i n t e r a c t s  w i t h  f a i r . i l y  
9 .  U n k n o w n  
U n k n o w 1  
6 0  
W h a t  d o  y o u  t h i n k  o f  t h e  t r e a t m e n t  ( s )  y o u  r e : . c e i . v e d  d u r i n g  y o u r  l i f e  
i n  a n d  w h e r e ?  ( P l e a s e :  s p e c i f y  w h e r e  y o u  r e c e i v e d  t r e a t m e n t  
1  i n  p a r e n t h e s e s . )  
l  4 1 .  
P T  
j  4 2 ' .  
O T  
'  4 3 .  
B r a c i n g  
4 4 .  
S u r g e r y  
l  4  s .  
O t h e r  
P l e a s e  
s p e c i f y  
(  
4 6 .  W h a t  w a s  t h e  m o s t  h e l p f u l  o r  i m p o r t a n t  a s s i s t a n c e  y o u  r e c e i v e d  
i n  y o u r  l i f e ?  
: 4 7 .  W h a t  w a s  t h e  l e a s t  h e l p f u l  o r  l e a s t  i m p o r t a n t  a s s i s t a n c e  y o u  
r~ceived i n  y o u r  l i f e ?  
4 8 .  W h a t  h e l p - d o  y o u  w i s h  y o u  h a d  t h a t  y o u  d i d n ' t  r e c e i v e ?  
4 9 .  W h a t  h e l p  d o  y o u  w i s h  y o u  w e r e  g e t t i n g  n o w  t h a t  y o u  d o n ' t  g e t ?  
5 0 .  W h a t  a g e n c y  w a s  m o s t  h e l p f u l  t o  y o u ?  
·  5 1 .  \~hat p e r s o n  w a s  m o s t  h e l p f u l  t o  y o u ?  
D o  y o u  h a v e  a n y  o f  t h e  f o l l o w i n g  h e a l t h  o r  p h y s i c a l  d i f f i c u l t i e s  n o w ?  
5 2 .  H e a r t - l u n g  
Y e s  
N o  
5 3 .  V i s i o n - h e a r i n g  
Y e s  
N o  
5 4 .  
C a n c e r  
Y e s  
N p  
~ 5 5 .  
E p i l c : p s y  
Y e s  
N o  
~ 5 6 .  
R e t a r d a t i o n  
Y e s  
N o  
Iii~ 
r ; a ; ; ;  ~ ; g  &  ; a ; ; ; a  Q ; a ; ;  l ; i Q h U i i  · 1  
X ' · ' 2 S  N o  
~ase i n d i c a t e  b y  c h e c k i n g  a l l  a p p r o p r i a t e  b o x e s  f o r  a r e a s  o f  
: t i n i n g  y o u  r e c e i v e d .  I f  y O " \ l r e c e i v e d  n o  t r a i n i n g  i n  a n  a r e a ,  
; n o t  c h e c k  a n y  b o x e s  f o r  t h a t  a r e a .  
i  
B e f o r e  2 1  
B e f o r e  2 1  A f t e r  
I  
j  
a t  C C D  
n o t  a t  c c o ·  2 1  
I  
I  
!  
l  
W a l k i n g  
I  
•  
l  
i  
.  F e e d i n g  
I  
.  
D r e s s i n g  .  
· •  
T o i l e t i n g ·  
:  
.  
G r o o m i n g  
1  
.  
S p e e c h  
· •  M e n s t r a l  . c a r e  
•  S e x  E d u c a t i o n  
I  
•  ~·amily P l a n n i n g  
•  O t h e r  
I  
I  
3 8 .  C a n  y o u  g e t  t o  p l a c e s  i n  y o u r  c o n u n u n i t y ?  
O .  Y e s  
1 .  N o  
9 .  U n k n o w n  
3 9 .  C a n  y o u  t y p e ?  
O .  Y e s  
1 .  N o  
9 .  U n k n o w n  
4 0 .  
D o  y o u  h a v e  p l a n s  f o r  y o u r  f u t u r e ?  
6 1  
R e c e i v i n g  
N o w  
-
O .  Y e s  
( p l e a s e  s p e c i f y  b e l o w )  
1 .  N o  
9 .  U n k n o w n  
6 2  
1 9 .  W h a t  i s  t h e  b a s i s  o f  y o u r  c u r r e n t  f i n a n c i a l  s u p p o r t  
O .  F a m i l y  s u p p o r t s  ~ntirely 
1 .  F a m i l y  s u p p o r t s  w i t h  o u t s i d e  ' s u p p l e m e n t  ( S S ! ;  M e d i c a r e ,  F o o d  
s t a m p s ,  e t c .  )  
2 .  R e c e i v e s  o u t s i d e  s u p p o r t  e n t i r e l y  ( S S ! ,  ~:edicare, F o o d  S t a m p s ,  e t c  
3 .  S u p p o r t s  s e l f  w i t h  o u t s i d e  s u p p l e m e n t  ( S S ! ,  M e d i c a r e ,  F 9 o d  
s t a m p s ,  e t c . )  
4 .  S u p p o r t s  s e l f  w i t h  f a m i l y  supple~ent 
5 .  I s  c o m p l e t e l y  s e l f - s u p p o r t i n g  
9 .  U n k n o w n  
2 0 .  Y o u r  mone~· h a n d l i n g  a t . i  l i  t y  
C .  C a n  h a n d l e  a l l ,  c r e d i t ,  c h e c k i n g  o r  s a v i n g s ,  a n d  c a s h  
1 .  C a n  h a n d l e  c a s h ,  c h e c k i n g  o r  s a v i n g s  o n l y  
2 .  N e e d  o t h e r s  t o  h e l p  b u d g e t  
3 .  R e a l i z e  m o n e y  h a s  v a l u e  b u t  c a n n o t  u n d e r s t a n d  a m o u n t s  
4 .  H a s  n o  i d e a  o f ·  t h e  v a l u e , o r  u s e  o f  m o n e y  
9 .  U n k n o w n  
P l e a s e  i n d i c a t e  b y  c h e c k i n g  a l l  a p p r o p r i a t e  b o x e s  f o r  a r e a s  
o f  s e r v i c e  y o u  r e c e i v e d .  I f  y o u  r e c e i v e d  n o  s e r v i c e  i n  a n  
a r e a ,  d o  n o t  c h e c k  a n y  b o x  f o r  tha~ a r e a .  
B e f o r e  2 1  B e f o r e  2 1  A f t e r  
a t  C C D  
n o t  a t  C C D  
2 1  
2 1 .  V i s i o n - e y e s  
2 2 .  H e a r i n g - e a r s  
-
2 3 .  D e n t a l - t e e t h  
2 4 .  S u r g e r y  
2 5 .  B r a c i n g  
2 6 .  C o u n s e l i n g  
2 7 .  O t h e r  
I  
Receivin~ 
N o w  
'  
-
5 9 .  A r e  y o u  r e c e i v i n g  c o u n s c l l i n s ?  
6 0 .  A r e  y o u  m~rric<l? 
Y e s  
I f  m a r r i e d ,  h o w  m a n y  c h i l d r e n ?  
i 6 1 .  A r e  y o u  g e n e r a l l y  
H a p p y  
- - -
N e u t r a l  
- - -
S a d  
- - -
Y e s  
N o  
I  
i 6 2 .  I f  a p p r o p r i a t e ,  i s  y o u r  c a r e t a k e r  g e n e r a l l y  
H a p p y  
- - -
H e u t r a l  
- - -
S a d  
6 3  
N o  
